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RESUMEN

Introduccion: La enfermedad celiaca es un trastorno autoinmune crénico que afecta a individuos
predispuestos genéticamente, causando dafio en el intestino delgado debido a la ingesta de gluten.
En Argentina, la prevalencia es mayor en nifios, con una estimacién de 1 en cada 79 menores
afectados, lo que representa un desafio significativo en términos de adherencia a la dieta libre de
gluten. Este estudio aborda la adherencia a dicha dieta en nifios con enfermedad celiaca, analizando
ademas los factores psicosociales y las practicas de manipulacion de alimentos en el contexto de su

entorno.

Objetivo: EIl objetivo general de este estudio fue evaluar la adherencia a la dieta libre de gluten en
nifios de 5 a 13 afios con enfermedad celiaca en la ciudad de Junin, Buenos Aires. Los objetivos
especificos incluyeron analizar factores psicosociales relacionados con la adherencia y evaluar las

practicas de manipulacion de alimentos de los adultos a cargo.

Metodologia: Se realiz6 un estudio cuantitativo mediante encuestas estructuradas dirigidas a
cuidadores de nifios con enfermedad celiaca. La muestra estuvo compuesta por 62 encuestados,
quienes informaron sobre los comportamientos de adherencia a la dieta, las dificultades percibidas
y el nivel de conocimiento sobre la enfermedad y las buenas préacticas de manipulacion de alimentos.
La informacién se recogié a través de un cuestionario con preguntas cerradas y abiertas, y se

aplicaron analisis estadisticos para interpretar los datos.

Resultados: Los resultados indican que el 86,7% de los nifios mantiene una adherencia estricta a
la dieta libre de gluten. Entre las principales dificultades, el 54,8% de los encuestados mencioné
desafios para cumplir la dieta fuera del hogar, destacando la falta de disponibilidad de alimentos sin
gluten en comercios, restaurantes, cafeterias e instituciones educativas. Ademas, se encontré que
el 94% de los adultos responsables posee un nivel de conocimiento alto sobre la enfermedad celiaca

y las préacticas de manipulacién segura de alimentos libres de gluten.

Discusién: El estudio evidencia que, si bien la mayoria de los nifios sigue la dieta sin gluten de
manera estricta, persisten barreras significativas fuera del hogar, que ponen en riesgo la adherencia
completa a la dieta. Estas barreras estan relacionadas principalmente con la escasez de opciones

alimentarias adecuadas en espacios publicos y en instituciones educativas.

Conclusion: La adherencia a la dieta libre de gluten en nifios con enfermedad celiaca en Junin es
alta, gracias al compromiso de los cuidadores y su conocimiento sobre la enfermedad. Sin embargo,
los desafios que enfrentan fuera del hogar exigen intervenciones que promuevan una mayor
disponibilidad de alimentos sin gluten y un apoyo educativo continuo, tanto en instituciones

educativas como en otros espacios de interaccion social.

Palabras clave: Enfermedad celiaca, dieta libre de gluten, adherencia, dificultades, nifios.
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RESUMO

Introducdo: A doenga celiaca € uma condigdo autoimune cronica que afeta individuos
geneticamente predispostos, causando danos no intestino delgado devido a ingestdo de gluten. Na
Argentina, a prevaléncia é maior em criancas, afetando aproximadamente 1 em cada 79, o que
representa um desafio significativo em termos de adeséo a dieta sem gliten. Este estudo aborda a
adesdo a dieta sem gliten em criangas com doenca celiaca, analisando também fatores

psicossociais e praticas de manipulagao de alimentos em seu ambiente.

Objetivo: O objetivo geral deste estudo foi avaliar a adeséo a dieta sem gliten em criangas de 5 a
13 anos com doenca celiaca em Junin, Buenos Aires. Os objetivos especificos incluiram analisar
fatores psicossociais relacionados a adeséo e avaliar as praticas de manipulagéo de alimentos dos

adultos responsaveis.

Metodologia: Foi realizado um estudo quantitativo com uso de questionarios estruturados dirigidos
aos cuidadores de criangcas com doenca celiaca. A amostra consistiu em 62 participantes que
forneceram informacg8es sobre comportamentos de adesao, dificuldades percebidas e seu nivel de
conhecimento sobre a doenca e préticas seguras de manipulagédo de alimentos. A coleta de dados
foi feita por meio de um questionério com perguntas fechadas e abertas, e foram aplicadas analises

estatisticas para interpretacao dos dados.

Resultados: Os resultados indicam que 86,7% das criancas aderem estritamente a dieta sem glaten.
Entre as principais dificuldades, 54,8% dos participantes relataram desafios para manter a dieta fora
de casa, destacando a falta de disponibilidade de alimentos sem gliten em lojas, restaurantes,
cafeterias e instituicdes educacionais. Além disso, 94% dos adultos responsaveis demonstraram um
alto nivel de conhecimento sobre a doenca celiaca e praticas seguras de manipulacao de alimentos

sem gluten.

Discusséo: O estudo mostra que, embora a maioria das criancas siga rigorosamente a dieta sem
gluten, persistem barreiras significativas fora do ambiente doméstico, comprometendo a adeséo total
a dieta. Essas barreiras estédo principalmente relacionadas a limitada disponibilidade de alimentos

adequados em espacos publicos e instituicdes educacionais.

Concluséo: A adesao a dieta sem glaten entre criangas com doenca celiaca em Junin é elevada,
gracas ao comprometimento dos cuidadores e ao seu conhecimento sobre a doenca. No entanto, os
desafios enfrentados fora de casa requerem intervencdes que promovam maior disponibilidade de
alimentos sem gluten e apoio educacional continuo, tanto nas escolas quanto em outros espacos de

interacéo social.
Palavras-chave: Doenca celiaca, dieta sem gluten, adesao, desafios, criancgas.
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ABSTRACT

Introduction: Celiac disease is a chronic autoimmune disorder affecting genetically predisposed
individuals, causing damage to the small intestine due to gluten intake. In Argentina, the prevalence
is higher in children, with approximately 1 in 79 affected, which represents a significant challenge in
terms of adherence to a gluten-free diet. This study addresses adherence to a gluten-free diet in
children with celiac disease, also analyzing psychosocial factors and food handling practices within
their environment.

Objective: The general objective of this study was to assess adherence to a gluten-free diet in
children aged 5 to 13 with celiac disease in Junin, Buenos Aires. Specific objectives included
analyzing psychosocial factors related to adherence and evaluating the food handling practices of the
responsible adults.

Methodology: A quantitative study was conducted using structured surveys directed at caregivers of
children with celiac disease. The sample consisted of 62 respondents who provided information on
adherence behaviors, perceived difficulties, and their level of knowledge about the disease and safe
food handling practices. Data collection was carried out through a questionnaire with both closed and

open questions, and statistical analyses were applied to interpret the data.

Results: The results indicate that 86.7% of the children strictly adhere to a gluten-free diet. Among
the main difficulties, 54.8% of the respondents reported challenges in maintaining the diet outside the
home, highlighting the lack of availability of gluten-free foods in stores, restaurants, cafes, and
educational institutions. Additionally, 94% of the responsible adults demonstrated a high level of

knowledge regarding celiac disease and safe gluten-free food handling practices.

Discussion: The study shows that while most children strictly follow a gluten-free diet, significant
barriers outside the home persist, jeopardizing full adherence to the diet. These barriers are mainly

related to the limited availability of suitable food options in public spaces and educational institutions.

Conclusion: Adherence to a gluten-free diet among children with celiac disease in Junin is high,
thanks to the commitment of caregivers and their knowledge about the disease. However, the
challenges faced outside the home require interventions that promote greater availability of gluten-

free foods and continuous educational support, both in schools and in other social interaction settings.

Keywords: Celiac disease, gluten-free diet, adherence, challenges, children.
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INTRODUCCION

La enfermedad celiaca (EC) es un trastorno autoinmune cronico en el que la ingesta
de gluten dafia el intestino delgado de personas genéticamente predispuestas. Esto
impide la absorcién adecuada de nutrientes, lo que puede provocar diversos
problemas digestivos y nutricionales. El tratamiento principal para la EC consiste en
llevar una dieta libre de gluten (DLG) de manera permanente. Esto requiere evitar
cualquier alimento que contenga prolaminas perjudiciales, lo cual ayuda a mejorar
los sintomas y a revertir las alteraciones intestinales propias de la enfermedad en la
mayoria de los casos. La condicion para que sea eficaz es que la dieta debe

seguirse con rigor, de forma constante y de por vida.

En Argentina, se estima que 1 de cada 167 personas adultas son celiacas, mientras
que en nifios la prevalencia es mayor, 1 de cada 79 nifios son celiacos. Estas cifras
destacan la necesidad de indagar mas profundamente en las practicas adecuadas
y las dificultades que deben afrontar las familias con nifios celiacos para llevar a

cabo una DLG vy lograr la adherencia a la misma.

La presencia de una persona con EC en el grupo familiar provoca un cambio
drastico en el estilo de vida de las familias, teniendo en cuenta que la cultura
occidental basa su alimentacién en productos alimenticios a base y derivados de
trigo y otros cereales que contienen prolaminas téxicas para personas con EC. Esto
representa un cambio de costumbres, la incorporacion de conocimientos sobre los
alimentos que pueden suministrar al celiaco, como manipularlos adecuadamente y

cOmo estan identificados en el mercado.

En éste sentido cobra relevancia la evaluacién de la adherencia a la DLG en nifios,
las buenas practicas de manipulacion de alimentos seguros para ellos por parte de
sus cuidadores y las dificultades a las que se enfrentan estas familias al momento
de establecer entornos seguros y adaptados para ellos, tanto en sus hogares como

en espacios escolares y recreativos.
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MARCO TEORICO

ENFERMEDAD CELIACA

Definicion

Segun la investigadora Dra. Carolina Rojas Vargas la primera descripcion de la EC
la realizé el médico Aretaeus de Capadocia (1), en el siglo 1l d.C., quien designé la
enfermedad como “el que padece del intestino”. El usé el término celiaquia,
proveniente del griego koiliakos, que hace referencia al sintoma caracteristico de
distension abdominal observado en nifios con la enfermedad. En 1888, el pediatra
inglés, Samuel Gee, describié detalladamente la enfermedad en nifios y fue quien
la denomind EC. Posteriormente, durante la segunda guerra mundial, el Dr. Dicke,
un pediatra holandés, demostrd la relacion entre la ingesta de cereales y la
manifestacion del sindrome de malabsorcion. Estudios posteriores de Dicke,
Wellers y Van de Kamer establecieron la relacion causa-efecto existente entre la
ingesta de alimentos con gluten y la aparicion de los sintomas de la enfermedad.
Actualmente se entiende que la EC es una enfermedad sistémica mediada
inmunologicamente, desencadenada por la ingesta de gluten y prolaminas
relacionadas en individuos genéticamente predispuestos. Se caracteriza por la
presencia de manifestaciones clinicas variables, anticuerpos especificos, haplotipos
del Antigeno Leucocitario Humano (HLA) DQ2 o DQ8 y enteropatia (2). En personas
predispuestas, la ingesta de gluten produce inflamacién crénica de la mucosa del
intestino delgado y la va dafiando (atrofia de las microvellosidades) e impidiendo la
absorciéon de ciertos nutrientes, lo que puede dar lugar a malabsorcién y, con el
paso de tiempo, a malnutricién. La celiaquia no es una intolerancia, sino que es una

enfermedad croénica e irreversible (3).

Cuando se menciona la intolerancia al gluten, se esta refiriendo en términos
generales, segun Salinas Rossifiol (4) a “3 tipos de trastornos que tienen en comun
sintomas gastrointestinales, pero que difieren en ciertos aspectos como en la

etiopatogenia”. Estos tres trastornos son:



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

e EC autoinmune: Es una enfermedad sistémica autoinmune causada por la

ingestion de gluten y las prolaminas asociadas. Los péptidos resultantes de
la digestion parcial del gluten son los responsables de activar el sistema
inmune innato del organismo seguido de procesos proinflamatorios en
personas genéticamente susceptibles y expuestas a ciertos factores
medioambientales.

e Alergia al trigo: Es una alergia alimentaria inmunomediada por IgE hacia las

proteinas del trigo (principalmente hacia la w5-gliadina). Es una reaccion de
hipersensibilidad que no produce dafio permanente gastrointestinal y se
caracteriza por algunos sintomas digestivos, respiratorios y cutaneos.

e Sensibilidad al gluten no celiaca (NCGS): No existe alteraciobn en la

permeabilidad intestinal y suele predominar una respuesta inmune innata.
Clinicamente, es muy dificil diferenciarla de la EC puesto que ambas
patologias poseen los mismos autoanticuerpos pero los desencadenantes
pueden ser, ademas del gluten, inhibidores de la alfa-amilasa / tripsina,

algunos carbohidratos (FODMAP) e incluso la levadura.
Epidemiologia

Se estima que 1 de cada 100 individuos padece la EC en la poblacién mundial, pero
esto se va modificando en cada pais. Es importante tener en cuenta que hay un
gran porcentaje de personas en el mundo sin diagnostico que forman lo que se

conoce como “iceberg celiaco”.

Muchos expertos esquematizan la enfermedad en forma de iceberg (imagen 1)
donde los pacientes diagnosticados representan una pequefia parte del total y
ocupan la cima del iceberg mientras que los no diagnosticados, la mayoria, forman
la base del iceberg por debajo de la linea de agua. La EC diagnosticada abarca las
formas clasicas y las sintomaticas de la enfermedad mientras que la EC no
diagnosticada engloba a la EC no clasica, EC subclinica, EC asintomatica y EC

potencial. (5)
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‘i ' EC Clasica

Imagen N° 1 - Modelo de Iceberg celiaco. Elaboracién propia adaptado de (15)

Incidencia y prevalencia de la enfermedad

La prevalencia global de EC se estima alrededor del 1%, lo que significa que
alrededor de 700 millones de personas son celiacas. En Argentina, esta cifra
ascenderia a aproximadamente 400 mil individuos (6). La incidencia de EC se ha
incrementado en los Ultimos afios segun la edad y area geogréfica, las tasas en
nifios y nifilas han aumentado de 2,08/100.000 habitantes por afio (1981-1985) a
6,89/100.000 habitantes por afio (2001-2005) (7).

Al respecto, se ha estudiado que la prevalencia media mundial de la EC en base al
resultado positivo del andlisis de anticuerpos especificos en sangre es del 1,4%,
aunque los casos confirmados con biopsia reducen esta prevalencia media mundial
al 0,7%, con variaciones que oscilan entre las prevalencias inferiores registradas en
Asia, América y Africa, y las superiores de Europa y Oceania. Destacan ltalia,
Finlandia y Suecia en Europa, con prevalencias que oscilan entre el 1,6% y el 2,9%,
y la poblacion saharaui en el continente africano, que alcanza el 5,6% segun los
analisis seroldgicos de anticuerpos

Se asume que la prevalencia de la EC esta ligada a la prevalencia de las variantes
de riesgo HLA-DQ2 y HLA-DQ8 en cada poblacién y a la presencia del trigo como

componente basico en la alimentacion. Lo curioso es que precisamente aquellas
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regiones en las que el trigo ha sido tradicionalmente el cereal mas cultivado y
consumido registran una mayor presencia de las variantes genéticas que
predisponen a EC, cuando lo que cabria esperar es que dichos genes fueran mas
abundantes en los lugares donde el consumo trigo es escaso, ya que alli no tendrian

la oportunidad de ser perjudiciales (8).

La EC se puede presentar a cualquier edad, tanto en nifios como en adultos. En
Argentina, se ha estimado que 1 de cada 167 personas adultas son celiacas,
mientras que en nifos la prevalencia asciende a 1 de cada 79. Por su parte, algunos
estudios reflejan que la frecuencia de la EC en mujeres es entre dos y tres veces

mayor que en hombres (9).

No menos importante es lo relativo a la deteccion de casos. Mas de la mitad de los
casos de EC estan sin diagnosticar. El cribado masivo de la poblacion sacaria a la
luz a la mayoria de estos casos ocultos. Sin embargo, no es una estrategia aceptada
por diferentes cuestiones. Una de ellas es decidir cuél seria la edad idonea para
realizar este cribado o cuantas veces deberia repetirse a lo largo de la vida de una
persona, teniendo en cuenta que la EC se puede presentar a cualquier edad. A ello
se suma el coste econdmico, psicolégico y social que puede suponer para las
personas que, no teniendo sintomas aparentes y que consideran que su estado de
salud es bueno, descubran que padecen la EC en un programa de cribado masivo.
Por ello, la busqueda activa de casos se limita actualmente a los grupos de riesgo,
especialmente a las personas que tienen algun familiar directo con EC, o a las
afectadas por algunas enfermedades autoinmunes. Como estrategia intermedia, se
plantea la posibilidad de analizar anticuerpos de EC una vez en la vida en toda la

poblacién aprovechando cualquier analitica de sangre rutinaria (8).

A esto se suma que la EC no es una enfermedad de declaracion obligatoria en
Argentina, por ende, los porcentajes de incidencia y prevalencia son aproximados,

siendo que muchos casos quedan reservados.
Patogenia

En el centro de la EC reside la hipersensibilidad, una reaccion exagerada a una

sustancia ambiental generalmente inofensiva, como el gluten. Se reconoce que este

12
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factor ambiental desencadena una respuesta que conduce al desarrollo de la
enfermedad, en la cual el sistema inmunitario ataca los tejidos propios. Sin embargo,
esto ocurre solamente en una parte de la poblacion susceptible, lo que subraya la

influencia del componente genético.

Hay estudios que abordan el impacto de factores ambientales en la EC. Segun un
articulo de investigacion de Crespo-Escobar y colaboradores (2017), no hay
evidencia cientifica que relacione la edad de introduccién del gluten o la lactancia
materna con la prevencion de la EC. Este estudio incluyé a mas de 700 nifios de
cinco paises europeos con riesgo genético de desarrollar la EC. Por tanto, parece
que la introduccién del gluten entre los 4 y 12 meses de edad no afecta el riesgo de
desarrollar la enfermedad. Ademas, concluyeron que la cantidad de gluten
consumida durante los primeros tres afios tampoco influye en el desarrollo posterior
de la EC. Sin embargo, la ESPGHAN, en sus recomendaciones (Szajewska et al.,
2016), sugiere evitar grandes cantidades de gluten en los primeros meses de su
introduccién. Otro estudio realizado por Lionetti et al. (2014) también lleg6 a la
conclusién de que la edad de introduccion del gluten no afecta al desarrollo de la
EC. A pesar de ello, tanto la Asociacion Espafiola de Pediatria como la investigacion
de Vriezinga et al. (2014) recomiendan la lactancia materna exclusiva hasta los 6
meses de edad, y la introduccién de alimentos, incluidos aquellos que contienen
gluten, después de ese periodo (10) (11) (12) (13)

El andlisis genético desempefia un papel crucial en la comprension de la EC.
Mediante técnicas de biologia molecular, es posible determinar la presencia de
variantes genéticas susceptibles. Durante el proceso diagnéstico, se investigan
tanto los genes HLA como las moléculas que codifican, siendo conocido que el 93%
de las personas celiacas poseen ciertos genes que codifican para la proteina HLA-
DQ2, y aproximadamente el 4% tienen otros dos genes que codifican para HLA-
DQs8.

Estos hallazgos sugieren que la herencia de HLA-DQ2 y/o HLA-DQ8 es comun entre
las personas con EC, siendo poco comun que alguien sea celiaco sin uno de estos

genes. Sin embargo, menos del 2% de la poblacion celiaca no posee ni DQ2 ni DQ8

13
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positivo, y la mayoria de las personas con estos genes no desarrollan la
enfermedad. Esto indica que otros genes aun no identificados también influyen en
el desarrollo y la herencia de la EC, lo que podria explicar la variabilidad de los

sintomas en términos de aparicion y manifestacion.

Aunqgue el analisis genético no es esencial para el diagndstico o0 manejo rutinario de
la enfermedad en muchos casos, puede ser crucial en situaciones donde otros
indicadores no son concluyentes. Su principal utilidad radica en su capacidad para
descartar el diagndéstico de EC si las variantes HLA-DQZ2 y/o DQ8 estan ausentes,
lo que se conoce como valor predictivo negativo. Sin embargo, su relevancia actual
esta mas relacionada con su capacidad para proporcionar informacion adicional en

casos complejos o ambiguos (14).
Sintomatologia y manifestaciones clinicas

Diagnosticar la EC presenta desafios debido a la diversidad y la cantidad de
sintomas que pueden aparecer. Ademas, la posibilidad de que algunas personas
celiacas no presenten sintomas complica aun mas el proceso diagnostico.
Afortunadamente, avances en herramientas diagnosticas, resultado de
investigaciones recientes y la difusion de conocimientos, han aumentado la
conciencia sobre la EC entre los profesionales de la salud, mejorando asi las tasas
de diagnodstico (Catassi et al., 2014; Lebwohl et al., 2018). A pesar de estos
avances, la cantidad de personas celiacas no diagnosticadas sigue siendo

considerable.

Para clasificar los tipos de EC, se ha considerado un documento elaborado por
expertos en EC (Ludvigsson et al., 2013) (15).

e La EC clasica se caracteriza por sintomas de malnutricion como diarrea o

pérdida de peso en adultos, o retraso en el desarrollo, distension abdominal
o falta de apetito en nifios.

e La EC no clasica se manifiesta con sintomas "no clasicos" como anemia,

fatiga o dolor abdominal.
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La EC sintomética muestra sintomas gastrointestinales y extraintestinales,

como problemas tiroideos, reproductivos, neurolégicos, depresién o

dermatitis.

La EC subclinica se refiere a personas celiacas sin sintomas suficientes para

sugerir el diagndstico en la practica clinica diaria. Se pueden presentar signos
y sintomas extraintestinales como elevacion de transaminasas, aftas orales,
osteoporosis, anemia ferropénica o fatiga, entre otros.

La EC potencial se considera cuando los anticuerpos son positivos, pero no

hay dafio intestinal.

La EC latente es un término con diferentes interpretaciones y no hay

consenso sobre su definicidn precisa.

La EC refractaria es la forma menos comdn y mas grave, con sintomas

cronicos de malabsorcion y atrofia intestinal a pesar de una dieta sin gluten

estricta durante mas de 12 meses.

La EC con dermatitis _herpetiforme. Este tipo de erupcién cutanea es

extremadamente pruriginosa y se caracteriza por protuberancias y ampollas,
generalmente en codos, rodillas, espalda y glateos. El diagndstico requiere

biopsia y evaluacion especifica.

3

S
N

—

Diarrea cronica, vomitos, Problemas digestivos, Anemia, infertilidad,
pérdida de peso, pérdida de apetito, abortos de repeticion,
irritabilidad, retraso del desarrollo tardio, osteoporosis, depresion,
crecimiento, fatiga, irregularidades aftas bucales, dermatitis
hinchazén y/o dolor menstruales. herpetiforme.
abdominal, apatia.

Imagen N° 2 - Sintomas de la EC. Elaboracién propia
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Microbiota y terapia probiotica

En la EC esta descrito un desequilibrio de la microbiota. Esta alteracion se define
como disbiosis. La composicion de la microbiota varia por multiples factores, como
el area geografica, la dieta que se sigue, el tipo de nacimiento. entre muchos otros.
Por este motivo se habla de equilibrio y no de una porcion exacta de
microorganismos. Si una microbiota funciona de forma adecuada significa que es

mayor el nUmero de microorganismos comensales que el de patégenos.

Si bien la alteracién de la microbiota no siempre es la causa de un problema de
salud, puede contribuir de forma negativa al transcurso de una enfermedad, la

respuesta a un tratamiento o simplemente empeorar la vida del paciente.

En la EC esta disbiosis favorece el proceso inflamatorio, un exceso de
permeabilidad intestinal y afecta a la degradacion de las proteinas del gluten, y todo

ello promueve la actividad aberrante del sistema inmune frente a esta proteina (16).

La dieta sin gluten puede aliviar los sintomas en muchos pacientes, pero no restaura
completamente la microbiota intestinal a un estado saludable. Incluso algunos
pacientes sintomaticos con dieta sin gluten muestran disbiosis. Esto sugiere que los
probiodticos podrian ser beneficiosos para los pacientes, ayudando a restaurar la

microbiota intestinal y mejorar la salud intestinal y la respuesta inmune.

Los probidticos son organismos vivos que ofrecen beneficios para la salud cuando
se consumen en cantidades adecuadas, producen sustancias inhibidoras que
combaten patégenos, regulan la inmunidad y compiten por nutrientes. En la EC,
donde la disbiosis intestinal desempefia un papel importante, los probi6ticos pueden
modular la microbiota del duodeno y aumentar las bacterias beneficiosas, influyendo

en el curso de la enfermedad.
Los probidticos pueden influir en la EC mediante tres mecanismos:

e Digerir las proteinas del gluten en pequefios polipéptidos no inmunogénicos,
eliminando y/o reduciendo el desencadenante de la EC, previniendo asi su

aparicion.
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e Mantener la barrera intestinal impidiendo el acceso de polipéptidos
inmunogénicos a la lamina propia.
e Participar en la homeostasis del microbioma intestinal y la regulacion de los

sistemas inmunoldgicos innato y adaptativo.

Aunque las alteraciones en la microbiota intestinal/disbiosis estan asociadas con el
desarrollo de EC, su funcidn exacta en la patogénesis aun no esta clara. El nimero
limitado de estudios en humanos muestra los efectos positivos de los probioéticos
como modalidad terapéutica en la EC, pero se necesitan mas estudios
especificamente para modular el microbioma intestinal para alterar el curso de la

enfermedad.

Hasta la fecha, los probiéticos no pueden proporcionar una modificacién duradera
de la microbiota intestinal y la disbiosis duodenal persistente.

También existen preocupaciones con respecto a la seguridad de los probidticos,
incluidas las bacterias documentadas, la falta de regulaciéon y la falta de

conocimiento sobre las interacciones con la microbiota del huésped.

Parece que los probidticos tienen un papel en la modulacién de la microbiota
intestinal en la EC; sin embargo, se necesitan mas estudios aleatorios,
especialmente en humanos, para comprender mejor su papel en el tratamiento de
la EC (17).

Clinica de la EC en nifios

De acuerdo con las pautas de la OMS, se sugiere que los bebés comiencen a
consumir gluten a partir de los 6 meses de edad. En el rango de edad de 9 a 24
meses, después de haber estado expuestos al gluten durante un tiempo, es comun
que los nifios manifiesten la forma clasica de la EC, caracterizada por sintomas
como nauseas, vomitos, diarreas, distensién abdominal, pérdida de masa muscular
y peso, ademas de fallo en el crecimiento, irritabilidad o apatia. A medida que
crecen, es mas probable encontrar la forma no clasica de la EC, que puede
presentarse con baja estatura, retraso en la pubertad, anemia ferropénica resistente

al tratamiento, raquitismo, problemas de personalidad o alteraciones en el caracter.
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Diagnostico y seguimiento

El diagnéstico se realiza fundamentalmente a través de dos tipos de examenes:
andlisis de sangre y biopsia intestinal.

La biopsia intestinal obtenida mediante endoscopia digestiva alta ha sido
considerada clasicamente la prueba de referencia para el diagndstico de la
enfermedad y, por tanto, su realizacion era fundamental e ineludible en todos los
casos. Esta situacion cambi6 en el afio 2012, a raiz de la publicacion de nuevas
recomendaciones de actuacion por parte de las sociedades cientificas (criterios
ESPGHAN 2012), en base a la evidencia disponible.

En la actualidad, el diagnéstico de la enfermedad est4d basado en 4 pilares
fundamentales, que se combinan entre si para llegar al diagnéstico (18):

1. Presencia de sintomas o signos compatibles con la enfermedad.

2. Elevaciéon en sangre de anticuerpos especificos de EC. Se tiene en cuenta
tanto el tipo de anticuerpo estudiado, como los niveles obtenidos.

3. Estudio de predisposicién genética con la determinacion en sangre de los
haplotipos de HLA DQ2 y DQ8. Su presencia apoya el diagnéstico, pero no
lo confirma, ya que hasta el 30% de la poblacion sana es portadora de los
genes y soblo el 1% de ellos son celiacos. Actualmente no es necesaria su
determinacion para la confirmacion del diagndéstico en los casos que cumplan
ciertos criterios de anticuerpos positivos, lo cual sera valorado por el
especialista en gastroenterologia pediatrica.

4. Biopsia intestinal: presencia o ausencia de lesion mucosa y grado de la
misma. Su realizacion puede omitirse en algunos casos seleccionados a
criterio del especialista en gastroenterologia pediatrica, aunque sera

obligatoria si existen dudas sobre el diagndstico.

La confirmacion definitiva de la enfermedad es evolutiva, con la desaparicion de los
sintomas y la normalizacion de las alteraciones analiticas tras la retirada del gluten
de la dieta. El conjunto de estos datos permite confirmar o excluir el diagndstico en
la mayoria de los casos. Es preciso, en algunas ocasiones, un seguimiento y repetir

alguno de los estudios, e incluso puede ser necesaria la realizacion de una prueba

18



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

de provocacion (analizar la respuesta a la reintroduccion del gluten en la dieta

durante un tiempo definido) (18).

Es fundamental comprender que, en los casos de nifios, la continua evolucion de

los criterios diagnoésticos ha llevado a diversas recomendaciones (19):

e Sospechar EC en nifios con determinados sintomas y signos.

e Considerar como primer eslabodn, la determinacién de los niveles séricos de
Inmunoglobulina A (IgA) total y de antitransglutaminasa A (AATG) IgA.

e En ausencia de anticuerpos de EC, el diagnéstico en nifios es muy
improbable.

e Se podria establecer el diagndstico en nifios sin biopsia, teniendo en cuenta
los sintomas sugestivos de EC con niveles de AATG IgA por encima de mas
de 10 veces el limite superior de normalidad (LSN), confirmado por la
positividad de anticuerpos antiendomisio, en una segunda muestra.

e Se puede aplicar el protocolo sin biopsia a nifios asintomaticos, evaluando
cada caso patrticular.

¢ Enlos casos de déficit de IgA o con diabetes mellitus tipo 1 asintomaticos es
obligatorio realizar la biopsia para confirmar el diagnostico.

e Losindividuos no DQ2y no DQ8 tienen muy poca probabilidad de desarrollar
EC. El estudio HLA no es imprescindible para el diagndstico sin biopsia en
los casos con AATG menor a 10 por LSN, confirmados por AAE. Estaria
indicado por cribado de poblacion de riesgo y en casos dudosos.

Se recomienda el screening de la celiaquia en caso de observar sintomas
compatibles no explicables por otras patologias, alteraciones autoinmunes,
sindrome del intestino irritable y familiares de primer grado con celiaquia. Todas las
pruebas diagnosticas deben realizarse mientras el paciente continia una dieta con
gluten ya que, en ausencia de gluten, puede haber una negativizaciéon de la

serologia y una reversién del dafio intestinal (20).

En lo que respecta concretamente a los estudios genéticos, los mismos pueden
realizarse mediante el genotipado de los loci HLA DQAl1l y HLA DQB1, o la
determinacién de los alelos HLA DQB1*02 y DQA1*05 (DQ2.5) y HLA DQB1*03 y
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HLA DQB1*03:02 (DQ8), y tiene interés conocer la carga genética (presencia de
una o dos copias) de los alelos HLA DQB1*02 y HLA DQB1*03:02. La prueba puede
emplearse como apoyo al diagnéstico de la EC y tiene un alto valor predictivo

negativo, permitiendo su exclusion con un 99% de certeza (21).

Aunque no se incluye en el protocolo inicial de diagnostico, el estudio genético

puede ser muy util en algunas situaciones:

e En pacientes de diagndstico incierto con sospecha clinica fundada, pero
serologia negativa, si no existe riesgo genético, debe plantearse un
diagndstico alternativo, pero, si existe riesgo genético, hay que considerar la
necesidad de realizar una biopsia.

e Para identificar individuos de riesgo elevado entre familiares de primer grado
y pacientes con enfermedades asociadas que tienen serologia positiva y
biopsia normal. Los individuos con genética positiva deben ser sometidos a
seguimiento clinico y analitico periodico, ya que pueden desarrollar la EC con
posterioridad.

¢ Enlos pacientes que han retirado el gluten de la dieta sin biopsia previa, que
no quieran o no puedan realizar una prueba de provocacion. También en los
casos en los que no haya respuesta a la retirada del gluten, para descartar
un diagndstico erroneo.

e De acuerdo con los nuevos criterios de ESPGHAN, el estudio genético debe
realizarse en los nifios con sospecha clinica fundada y anti-TG2 IgA muy
elevados, para realizar el diagnostico sin biopsia intestinal. En nifios
asintomaticos con riesgo aumentado de EC (como, por ejemplo,
autoinmunidad, historia familiar, sindrome de Down, entre otros), también
recomienda el genotipado HLA como prueba inicial de cribado. Si presentan
un haplotipo de riesgo, debera solicitarse un estudio seroldgico vy, si éste es
positivo, indicar biopsia duodenal. Si no presentan un haplotipo de riesgo, no

son necesarias nuevas investigaciones (21) (22)

En lo que respecta a la prueba de provocacion, hoy en dia, en nifios se contempla
cuando el diagnostico es dudoso. Tal es el caso de lesiones histologicas de bajo
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grado, individuos que no presentan las variantes de riesgo HLA DQ2 (DQ2.5 y/o
DQ2.2) y/lo HLA DQ8 o marcadores serolégicos negativos en el momento de la
sospecha clinica. En la infancia, durante la prueba de provocacion, la elevacion de
los autoanticuerpos junto con la recaida clinica permite confirmar el diagndstico, sin
necesidad de repetir la biopsia intestinal. En general, la prueba de provocacién con
gluten es necesaria cuando el paciente ha iniciado una DSG por cuenta propia, sin
tener un diagnostico formal de EC, y refiere una mejoria sintomética con la retirada
del gluten. Cabe destacar que la respuesta clinica a una DSG no permite realizar el
diagnéstico de EC. Aungue histéricamente la ingesta minima del gluten para realizar
una prueba de provocacion se consider6 que eran 10 g de gluten al dia (equivalente
a 4 rebanadas de pan) durante 6 semanas, datos mas recientes sugieren que
cantidades de gluten mas pequefias administradas durante periodos mas cortos
pueden ser suficientes (p.ej. 3 g de gluten al dia durante 2 semanas o 10 g de gluten
al dia durante 18 dias). En definitiva, existe controversia acerca de la cantidad de
gluten necesaria y el tiempo de administracion para realizar la prueba de
provocacion. En la préactica clinica, parece razonable administrar 10 g de gluten al
dia (equivalente a 4 rebanadas de pan) durante al menos 2 semanasyy, si el paciente
lo tolera clinicamente, mantener la pauta durante 1 mes antes de realizar una

serologia (anti-TG) y una biopsia intestinal.

Si se decide finalmente por dicha prueba de provocacién, debe evitarse los periodos
de alta velocidad de crecimiento; siempre debe ser realizado bajo estricta
supervision, preferiblemente por un gastroenterélogo pediatra; debe ir precedido por
la tipificacion HLA, si es que no se ha realizado previamente y de una evaluacion
histol6gica de la mucosa duodenal. Mientras se realiza el desafio, se debe asegurar
gue el paciente ingiera una cantidad habitual de gluten en la dieta (15 g/dia).
Durante el desafio se debe seguir al paciente con las versiones que correspondan

de anticuerpos (IgA- o 1gG-) (23).
Otras pruebas diagnosticas

El test de la permeabilidad del intestino y la prueba de la D-xilosa no estan

recomendados para el diagnéstico de la EC, pero si se utilizan para evaluar la
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severidad de la EC o sus complicaciones, y son de uso especifico del especialista.
Asimismo, la respuesta positiva a la DLG, o sea, ausencia de signos y sintomas de
EC intra-dieta, no debe ser utilizada como parte del diagndstico, considerando la
gran limitacidon econdmica y social que presenta realizarla y que, ademas, hay
formas refractarias de EC que no resolveria con la DLG. Por su parte, la endoscopia
digestiva convencional (sin toma de biopsia) y de capsula del duodeno
(videocapsula) muestra imagenes que son concordantes con la atrofia de
vellosidades, como el mosaiquismo o la mucosa nodular. Debido a la alta
sensibilidad y especificidad documentada de los anticuerpos especificos y del
estudio genético, su uso apropiado podria identificar con precisién a la mayoria de
los pacientes con EC, obviando la necesidad de realizar la biopsia. Asi, la biopsia
guedaria restringida a situaciones especificas, tales como pacientes con sintomas
confusos y con aumentos relativos de los titulos de anticuerpos, o sin concordancia

genética con EC (24).

La videocapsula contiene una o dos pequefias cdmaras, una lampara y un
transmisor. El dispositivo realiza imagenes de la mucosa intestinal y las transmite a
un receptor que la persona lleva sujeto a un cinturén o en una bolsa. Se obtienen
miles de imagenes. Las personas que se someten a la prueba deben dejar de comer
0 beber durante unas 12 horas antes de realizar esta prueba. Por lo general la
capsula pasa a las heces al cabo de unas 12 horas y algunas personas ni siquiera
la notan. La capsula no tiene que ser recuperada y se puede eliminar por el inodoro.
Si la persona no nota si la cidpsula se ha eliminado, el médico puede indicar una
radiografia 0 una tomografia computarizada para ver si todavia se encuentra en el

tubo digestivo.

Asimismo, es preciso realizar un seguimiento médico periédico e indefinido de los
pacientes con objeto de valorar la evolucion de los sintomas, controlar el crecimiento
en los nifos, vigilar el cumplimiento y la adherencia a la dieta y la posible aparicion
de complicaciones. Los seguimientos, al principio del tratamiento, si fuera necesario,
se haran mensualmente hasta la desaparicion de los sintomas. El tiempo necesario
hasta que los titulos de autoanticuerpos se normalizan depende del nivel inicial,

pero, en general, se consigue en los 6-12 meses posteriores al inicio de la exclusion
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del gluten de la dieta. No obstante, su negativizacion puede ser mas lenta. En
aquellos pacientes que continlan con sintomas o presentan recidivas a pesar del
régimen sin gluten, es obligado llevar a cabo una busqueda intencionada de fuentes
ocultas de gluten en la dieta o de transgresiones minimas. Ambas situaciones
explican la mayoria de los casos que persisten sintomaticos o0 mantienen titulos
elevados de autoanticuerpos. El caracter sistémico de la enfermedad aconseja un
abordaje multidisciplinar lo que garantiza un abordaje individualizado. Los objetivos

principales del seguimiento a largo plazo del paciente celiaco incluyen (21):

1. La confirmacion del diagndstico mediante la evaluacidn de la respuesta a una
DSG estricta.

2. La monitorizacion del grado de adherencia a las recomendaciones dietéticas,
reforzando en cada visita la importancia de su cumplimiento.
La educacion sobre la enfermedad y medidas de soporte.

4. La deteccion precoz de enfermedades asociadas y/o complicaciones.

En definitiva, la EC sigue siendo una afeccion esquiva a muchos médicos por su
presentacion atipica o silente. Afortunadamente existen criterios diagnésticos

bastante accesibles y cientificamente validados (22).

LA DIETA LIBRE DE GLUTEN
¢, Qué es el gluten?

El término "gluten" se utiliza para referirse a la fraccion proteica presente en ciertos
cereales. Se compone de una parte soluble en alcohol, llamadas prolaminas, y otra
parte insoluble en alcohol, conocida como glutelinas (25). Las prolaminas son ricas
en prolina y se denominan segun el cereal del que provienen: gliadina en el trigo,
hordeina en la cebada, secalina en el centeno y avenina en la avena. Tanto las
glutelinas, como las prolaminas, se encuentran concentradas en el endospermo. La
gliadina concentra la mayor cantidad de péptidos que resultan téxicos para el

humano genéticamente predispuesto.
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Ante la diversidad en el uso del término "gluten”, vale aclarar que el gluten es una
red proteica que se forma especificamente cuando las proteinas gliadinas y
gluteninas se amasan junto con agua durante la preparacion de ciertos alimentos.
Es durante este amasado que establecen uniones covalentes y no covalentes
(puentes disulfuro intermoleculares, puentes de hidrégeno y enlaces hidréfobos e
iGnicos) que, junto con la estructura y la interaccion de estas proteinas, contribuyen

a las propiedades Unicas de muchos productos de panaderia y pasteleria (26).

La seleccidn y cruzamientos genéticos a partir del siglo XVIII, para lograr trigos de
mayor resistencia a condiciones climaticas variables y las diversas pestes agricolas,
asi como una mayor productividad, sumado a la manipulacién genética a fines del
siglo XX, han generado variedades altamente ricas en gluten, que aporta
caracteristicas atractivas a los productos tanto en los costos, como desde el punto

de vista comercial y gastronémico (27).
La dieta sin gluten

El tratamiento por excelencia para la EC es seguir una DLG de por vida. Esto implica
evitar consumir alimentos que contienen prolaminas toxicas (28). Este enfoque
conduce a la mejoria de los sintomas y a la reversién de los cambios en la mucosa
intestinal tipicos de la enfermedad en la mayoria de los casos. Para que esta dieta
sea realmente efectiva, es fundamental que sea rigurosa, continua y se mantenga
de por vida (23).

La investigacion disponible indica que los pacientes que logran seguir la DLG
experimentan una reduccién y, en algunos casos, la eliminacion completa de los
sintomas clinicos asociados con la EC, asi como una disminucién del riesgo de
desarrollar enfermedades autoinmunes en el futuro. Desde una perspectiva clinica,
se observa que aproximadamente cuatro semanas de adherencia estricta a la DLG
suelen conducir a una mejora significativa en los sintomas y en la calidad de vida
de los pacientes diagnosticados con EC. Ademas, se ha evidenciado que la
implementacion exitosa de la DLG puede tener efectos beneficiosos a largo plazo
en la salud y el bienestar de los individuos con EC, reduciendo enormemente la

mortalidad y los problemas como osteoporosis, osteopenia, anemia e incluso riesgo
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de cancer del tracto intestinal, contribuyendo a una gestion efectiva de la

enfermedad y a la prevencion de complicaciones asociadas (29) (30) (31) (32).

Los tipicos alimentos que contienen gluten son las harinas, los panes, las pastas,
los copos de cereales, cualquier variedad de productos horneados como galletas,
grisines, bizcochos, pasteles y todo tipo de bolleria industrial o artesanal. Otros son
mas dificiles de identificar, ya que el gluten puede estar presente como componente

oculto bajo los términos “saborizante” o “proteinas vegetales hidrolizadas”.

Los cereales sin gluten como el arroz, el maiz, la quinoa o los tubérculos como la
papa, la batata o la mandioca son fuentes ricas de hidratos de carbono que se han
usado tradicionalmente para sustituir a los cereales con gluten. Las legumbres,
frutas, verduras, hortalizas, huevos, productos lacteos, pescados y carnes sin

procesar son otros de los alimentos que tampoco contienen gluten.
La contaminacion cruzada

La contaminacién cruzada es el proceso por el cual alimentos con gluten entran en
contacto con alimentos sin gluten que, por lo tanto, ya no son seguros para el
consumo de personas con EC. Puede producirse en la cadena de produccion, en el
cocinado, mientras se consume cerca de productos con gluten, etc. (20). Esto puede

ocurrir;

1. En la linea de produccion, cuando los productos sin gluten comparten las
mismas instalaciones y/o equipos con los productos que si contienen
gluten; es este tipo de contaminacion la que explica por qué la declaracién
de ingredientes en un determinado alimento es insuficiente y se necesita
una medicion real del contenido de gluten en el producto final listo para
ser consumido.

2. Al momento de cocinar alimentos sin gluten en el hogar o al comer fuera
o al consumir alimentos listos para comer: evitar esto requiere un cuidado
especial que implica separar los utensilios de cocina libres de gluten del
resto, también ingredientes alimenticios y cualquier fuente potencial que
pueda contener gluten. El riesgo de contaminacion aumenta cuando los

alimentos se mantienen en recipientes abiertos y se venden a granel o se
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consumen en un lugar donde varios alimentos comparten el mismo

espacio (19).

Es fundamental prevenir la contaminacion cruzada, dado que una minima ingesta
de gluten puede generar complicaciones de salud en individuos con EC. Esto se ve
agravado por el hecho de que el trigo constituye una parte significativa de la dieta
cotidiana y se incorpora a numerosos productos procesados y ultra procesados
debido a sus caracteristicas fisicas, como la capacidad de conferir viscosidad,
volumen y consistencia. Muchos productos disponibles en el mercado incluyen
gluten como agente espesante o ligante, lo que aumenta el riesgo de contaminacion

cruzada o adulteracion (20).

El cédigo Alimentario Argentino establece en su Art 1383 - (Res. Conj SPRel
131/2011 y SAGPyYA 414/2011) que el alimento libre de gluten es el que por las
caracteristicas de sus ingredientes o a través de un proceso tecnoldgico adecuado
que efectivamente demuestre que remueve el gluten y la aplicacién de buenas
practicas de manufactura -que impidan la contaminacién cruzada- no contiene
prolaminas y glutelinas procedentes del trigo, de todas las especies de Triticum,
como la escafia comun (Triticum spelta L.), kamut (Triticum polonicum L.), de trigo
duro, centeno, cebada, avena ni de sus variedades cruzadas. El contenido de gluten
no podra superar el maximo de 10 mg/Kg.” (33)

Adherencia a la dieta libre de gluten

La DLG representa un desafio tanto para los pacientes que deben realizarla, como
para los nutricionistas y médicos que deben colaborar y orientar en su cumplimiento,
debido a una gran cantidad de situaciones que favorecen la ingestién involuntaria

de prolaminas téxicas.

El seguimiento de una dieta sin gluten implica la participacién activa del individuo
con EC, quien debe poseer un entendimiento solido tanto de su condicion médica
como de los alimentos permitidos y prohibidos. Se han establecido diversas
estrategias para facilitar el mantenimiento de esta dieta, como la revision detallada
de los ingredientes en los productos, la busqueda de etiquetas que certifiquen la

ausencia de gluten, la preparacion y transporte de alimentos sin gluten para
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situaciones cotidianas como el trabajo o la escuela, asi como para eventos sociales
(34).

Sin embargo, numerosos factores influyen en la adherencia a la dieta, que deben
abordarse durante el tratamiento y seguimiento. EI cumplimiento de la DLG afecta
al curso clinico y nutricional de la enfermedad, las posibles complicaciones y las
consecuencias sobre la calidad de vida del paciente. En este contexto, el
seguimiento continuo de la DLG es esencial para mantener los resultados positivos
alcanzados y para promover una salud 6ptima en el largo plazo para los pacientes
con EC.

Legislacién

La legislacion argentina en torno a la EC ha experimentado importantes avances en
las ultimas décadas para proteger y mejorar la calidad de vida de las personas

afectadas por esta condicion.

En el afio 2009 se sanciona la Ley Nacional de Celiacos N° 26.588 y su Decreto
Reglamentario N° 528/2011 con su posterior actualizacién Ley N° 27.196 (35),
fundamental en la proteccion de los derechos de las personas celiacas en
Argentina. Establece que el Estado debe garantizar el acceso a ALG a precios
accesibles, tanto en el &mbito publico como en el privado. Esto significa que las
obras sociales y el sistema de salud publico deben proveer estos alimentos de
manera gratuita o a precios subsidiados. Ademas, la ley promueve la investigacion
cientifica, la capacitacion del personal de salud y la difusion de informacion sobre la
EC.

La Ley de Promocion de la Alimentacién Saludable N° 27.642 (36) conocida como
Ley de Etiquetado Frontal, promulgada en 2015, aunque no es especifica para la
EC, regula el etiquetado de alimentos en Argentina. Establece la obligatoriedad de
incluir informacion clara y precisa sobre la presencia de gluten en los productos
alimenticios, lo que es fundamental para que las personas celiacas puedan

identificar los alimentos seguros para su consumo.

Ademas de las leyes mencionadas, Argentina cuenta con regulaciones adicionales
y medidas gubernamentales para abordar la EC como el Programa Nacional de
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Deteccion y Control de EC. Este programa, creado en el marco de la Ley Nacional
de Celiacos, tiene como objetivo principal la deteccién precoz de la enfermedad y
el seguimiento médico de los pacientes (37). También se creé el Registro Nacional
de Celiacos. A través del SISA (Sistema Integrado de Informacién Sanitaria
Argentina) el registro nacional permite recopilar informacion sobre las personas
diagnosticadas con EC en todo el pais. Esto incluye datos demogréficos,
informacion sobre el diagndéstico y el tratamiento, y seguimiento de la adherencia a
la DLG. La existencia de este registro facilita la planificacion de politicas de salud
publica y la asignacion de recursos para atender las necesidades especificas de las

personas celiacas.
Etiquetado

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Alimentacion y Agricultura (FAO)
establece que “existe seguridad alimentaria cuando todas las personas tienen en
todo momento acceso fisico y econdmico a suficientes alimentos inocuos y nutritivos
para satisfacer sus necesidades alimenticias y sus preferencias en cuanto a los
alimentos a fin de llevar una vida activa y sana”. La FAO reconoce que la seguridad
alimentaria tiene cuatro componentes basicos: disponibilidad, estabilidad,
accesibilidad —fisica y econémica— y adecuabilidad. A continuacion, se analiza la
“accesibilidad” (tanto en su ambito fisico como econdmico) y la vital importancia que

adquiere el derecho a la informacion en la celiaquia.

La importancia del rotulado de alimentos adquiere mayor relevancia en los dltimos
afios dado el incremento de la variedad de productos alimenticios que se ofrecen,
las modernas vias de distribucién, intercambio, presentacién y promocién de los

mismos, que despiertan el interés de los consumidores.

Por medio de la reglamentacion de los rétulos de los alimentos envasados listos
para ser ofrecidos al consumidor, se procura asegurar que los mismos orienten la
decision de compra, brindando informacion relevante, evitando que se describa al
alimento de manera errénea, o se presente informacion que de algin modo resulte
falsa, equivoca, engafiosa o carente de significado en algun aspecto, de modo de

velar por la proteccion del consumidor y mejorar la libre circulacion de los productos.
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Por lo tanto, la informacion provista en los rétulos debe ser simple y de facil
comprension. De este modo, los consumidores conoceran las propiedades de los
alimentos, y con ello tomaran decisiones mas acertadas en la adquisicion de estos

productos.

Se considera rétulo a toda inscripcion, leyenda, imagen, materia descriptiva o
grafica que se haya escrito, impreso, estarcido, marcado, marcado en relieve,
huecograbado o adherido al envase del alimento, destinada a informar al
consumidor sobre las caracteristicas de un alimento, su forma de preparacion,

manipulacion y conservacion, sus propiedades nutricionales y su contenido.

Las normativas alimentarias deben reflejar el interés de la comunidad y proteger a
este sujeto, asi el derecho alimentario trata de dar respuesta desde los especificos
fines que lo motivan: proteccién de la salud del consumidor y de la buena fe en las
transacciones comerciales. El rétulo o etiquetado de alimentos envasados es una
herramienta esencial, que cada vez cobra mayor importancia en la legislacion
alimentaria internacional, por cumplir doble funcién: control de la seguridad
alimentaria y comunicacion entre el consumidor y el productor. La informacién que
brinda debe permitir al consumidor determinar si dicho alimento relne las

condiciones que desea (38).

En Argentina no basta con leer las etiquetas de los productos, ya que muchas veces
se desconocen los nombres técnicos de los ingredientes que aparecen en la
composicién, en donde puede estar presente el gluten, por lo que resulta
indispensable conocer qué alimentos industrializados son aptos. La Asociacion
Celiaca Argentina confecciona una Guia de Alimentos y Medicamentos aptos para
ser consultada por todos los celiacos. Esta guia es confeccionada a partir de la
documentacion remitida por las empresas, que consta de los certificados de
alimentos inscritos como Libres de gluten - sin gluten, segun el CAAy los protocolos

de analisis emitidos por los Laboratorios Oficiales durante el altimo afio.

Los productos para celiacos se deben rotular con la denominacion del producto que

se trate seguido de la indicacion "libre de gluten" debiendo incluir ademas la leyenda
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"sin gluten” en las proximidades de la denominacion del producto con caracteres de

buen realce, tamafio y visibilidad.

En el afio 2023, se actualizé la normativa sobre Alimentos Libres de Gluten (ALG)
y, entre sus cambios, se definid el nuevo logo que los identifica en los envases de

alimentos.

Esto se debe a que ahora un alimento puede elaborarse con ingredientes que no
contienen gluten o que, en el caso de contenerlo, debe ser procesado para
removerlo. Por ejemplo: se puede elaborar cerveza a partir de cebada, pero
utilizando enzimas que permitan degradar el gluten de dicho cereal. La nueva
normativa exige que, en ambos casos, el alimento cumpla con el mismo limite de

gluten (10 mg de gluten por kg de alimento).

La normativa fijé un plazo de 3 afios (hasta el 02/12/2026) para que las empresas
adecuen sus rétulos con el nuevo logo “SIN GLUTEN?”. Por ello, durante este tiempo,
se puede encontrar en la gbéndola de los comercios alimentos sin gluten que
presenten alguno de los siguientes simbolos hasta su adecuacion, siendo el

segundo el definitivo: (33)

La presencia de cualquier otro logo que no sea el oficial no certifica que el alimento
haya cumplido con todos los requisitos establecidos en el Cédigo Alimentario

Argentino.

A los efectos de la inclusion en el rotulo de la leyenda "sin gluten”, la elaboracion de
los productos deberd cumplir con las exigencias del CAA, que en su art. 1383
establece que: “Para la aprobacion de los alimentos y bebidas libres de gluten, los
elaboradores y/o importadores deberan presentar ante la Autoridad Sanitaria de su
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jurisdiccion: analisis que avalen la condicion de “libre de gluten” otorgado por un
organismo oficial o entidad con reconocimiento oficial y un programa de buenas
practicas de manufactura, con el fin de asegurar la no contaminacién y/o eliminacion
de prolaminas y glutelinas derivadas de trigo, avena, cebada y centeno en los
procesos, desde la recepcion de las materias primas hasta la comercializacion del

producto final". (33)

El organismo oficial que otorga ese aval es el INAL (Instituto Nacional de
Alimentacion) y las entidades con reconocimiento oficial son: el laboratorio central
de salud publica de La Plata, el centro de investigaciones y desarrollo en criologia
de alimentos CIDCA, dependiente de la Universidad Nacional de La Plata y
recientemente incorporado la Universidad Nacional de Lujan (38).

La ANMAT es la encargada de estipular los métodos de analisis que establece los
valores umbrales para que un producto sea considerado libre de gluten. Estas
cuestiones se reglamentan en los articulos 1383 y 1383 bis del CAA, que se
mencionaron anteriormente (ver “Contaminacién Cruzada"). La etiqueta o rotulado
del producto es considerada el elemento esencial de comunicacion entre productor
y consumidor, por lo tanto, es menester un continuo control y fiscalizacién de los

productos rotulados como “libres de gluten” (6).

ASPECTO PSICO-SOCIALES Y CALIDAD DE VIDA EN LA EC

Los pediatras se enfrentan cada vez mas a nifios con enfermedades crénicas, lo
que afecta no solo a su salud fisica, sino también a su calidad de vida. Es
fundamental comprender como estas enfermedades impactan en la vida cotidiana
de los pacientes, sus familias y su entorno social. En este contexto, la calidad de
vida se ha convertido en un aspecto importante a considerar en el manejo de estas

enfermedades.

El diagnoéstico de enfermedades crénicas, como la EC, implica cambios
significativos en el estilo de vida, especialmente en la dieta. Los pacientes deben

seguir una DLG de por vida, lo que requiere conocimientos especificos y un cuidado
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constante para evitar la contaminacion con gluten. Esto puede afectar la calidad de
vida del paciente, especialmente en situaciones sociales como comer fuera de casa
0 en la escuela. Es fundamental proporcionar apoyo y educacion tanto a los
pacientes como a sus familias para garantizar una mejor calidad de vida en el

manejo de enfermedades crénicas como la EC.

El aumento del interés por comprender la calidad de vida de las personas con EC
ha llevado a multiples estudios sobre el tema. Se ha encontrado que, si bien la
calidad de vida de los adultos celiacos mejora después de un afio de seguir una
dieta sin gluten, a expensas de una mejoria en sus sintomas, a largo plazo esta
mejora disminuye debido a las limitaciones que impone la dieta en su vida diaria.
Esto a menudo conduce al incumplimiento del tratamiento, lo que resulta en

complicaciones y una disminucion de la calidad de vida.

En el ambito pediatrico, se han realizado estudios que muestran que la calidad de
vida de los nifios celiacos varia segun la edad. Los adolescentes tienden a
experimentar una calidad de vida mas baja, especialmente en los aspectos social y
familiar, posiblemente debido a las circunstancias asociadas a la adolescencia.
Aungue tienen conocimiento sobre la enfermedad y su tratamiento, muchos
adolescentes transgreden la dieta en situaciones sociales, lo que puede llevar a

complicaciones a largo plazo (39).

La adolescencia, que la Organizacién Mundial de la Salud define como el periodo
gue abarca desde los 10 hasta los 19 afios, constituye una fase critica en la que se
suceden diversas experiencias de desarrollo de gran importancia. Entre estas
experiencias se encuentran la busqueda de independencia, el logro del control
sobre si mismos, el desarrollo de la identidad, la adquisicion de habilidades para
establecer relaciones interpersonales y el desempefio de roles adultos, asi como el
desarrollo del razonamiento abstracto. Ademas, este periodo estd marcado por la
influencia poderosa de los contextos sociales. A medida que los individuos transitan
de la infancia a la adolescencia, las actividades diarias se amplian hacia circulos

sociales mas grandes, variados y distantes del entorno familiar.
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Seguir una DLG de manera permanente puede ser particularmente desafiante para
los nifios durante un periodo prolongado. Factores como sentirse discriminados por
ser diferentes a sus pares y familiares, luchar contra las tentaciones alimenticias y
la necesidad de encajar pueden influir en la ruptura de la adherencia a la dieta. La
necesidad de leer etiquetas cuidadosamente, hacer elecciones especificas de
alimentos y evitar la contaminacion cruzada puede generar estrés y ansiedad en
situaciones cotidianas, como comer fuera de casa o viajar. Esto puede afectar su
bienestar emocional y su percepcion de libertad y autonomia. La DLG puede influir
en las interacciones sociales de los nifios y adolescentes como participar en eventos
sociales, fiestas de cumpleafios o salidas con amigos, debido a las limitaciones
dietéticas (40).

Ademas de como los nifios y adolescentes manejan sus comportamientos en
relacion con la adhesién a la DLG los padres o tutores tienen una influencia
significativa. Dada la juventud de los nifios, la responsabilidad principal de
alimentarlos, preparar comida de manera segura y asegurar la prevencion de la

contaminacion cruzada, recae en los padres o tutores.
Rol del profesional de la nutricion en el tratamiento de nifios con EC

La intervencién nutricional en el paciente con celiaquia se lleva a cabo en la consulta
sobre nutricion clinica con un profesional idéneo. El profesional debera realizar una

evaluacion completa que consista en:

o Historia clinica con aspectos socio-econémicos.

o Valoracion del estado nutricional que incluya la valoracion exhaustiva de
la dieta con el fin de identificar deficiencias y/o excesos de nutrientes.

o Educaciéon nutricional con provision de alternativas saludables como
medida fundamental para revertir la tendencia actual hacia una
alimentacion desequilibrada

o Provision de plan nutricional individualizado.

La DLG requiere del conocimiento no solo de las fuentes, y entre ellas aquellas
ocultas, de gluten, sino también de cereales sustitutos saludables sin gluten que

proporcionan fibra y nutrientes adecuados. Es por esto que los pacientes con EC
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deben ser remitidos a un nutricionista. Resulta importante, tras el diagndstico,
realizar pruebas a los pacientes para detectar deficiencias de micronutrientes,
incluidos hierro, calcio, zinc, &cido fdlico, vitamina B12 y vitaminas liposolubles (19)
(41)

Se podria inferir que cambiar los alimentos que contienen gluten por aquellos que
no lo tienen, y luego restaurar la mucosa intestinal, pueden influir en el estado
nutricional detectado durante el diagnéstico. Sin embargo, en lo que respecta a la
cantidad de nutrientes esenciales, varios estudios coinciden en que la DLG es
desequilibrada, con deficiencia de fibra, y con un contenido elevado de azucares y
grasas (19) (42).

En la consulta nutricional, el profesional de la salud, debe familiarizar al paciente
con el etiquetado nutricional, sefialar la importancia de esta informacion, dado que
ella le permitira seleccionar los alimentos con los que podra conformar en forma
individual la dieta que sea adecuada para su estado fisiol6gico, probablemente
estos sean bajos en calorias, azlcar, grasa total, sodio o colesterol. Se sugiere que
el profesional de la salud motive al paciente a leer las etiquetas de los productos

gue compra y consume (38) y le ensefie acerca de la composicién quimica.

Brindar educacién nutricional es una herramienta para instaurar habitos de vida
saludables y el seguimiento del paciente evalla su adherencia a la dieta, el

cumplimiento y el estado nutricional.

Con la finalidad de brindar un asesoramiento para poder llevar a cabo una
alimentacion equilibrada, se podria seguir con las recomendaciones de las Guias
Alimentarias para la Poblacion Argentina.

Las Guias Alimentarias para la Poblacion Argentina (GAPA) son un conjunto de
recomendaciones y lineamientos desarrollados por el Ministerio de Salud de la
Nacion (imagen 3), con el objetivo de promover una alimentacion saludable y
prevenir enfermedades relacionadas con la dieta. Estas guias estan basadas en
evidencia cientifica y adaptadas a las necesidades y caracteristicas de la poblacién

argentina.
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Consumir a diario una variedad de alimentos: Promover el consumo de
alimentos frescos y de estacién, preferentemente de produccién local.
Incluir frutas, verduras, legumbres, cereales integrales, carnes magras,
lacteos y aceites saludables.

Incorporar al menos cinco porciones de frutas y verduras al dia: Esto
contribuye a cubrir las necesidades de vitaminas, minerales y fibra, y a
reducir el riesgo de enfermedades cronicas.

Elegir carnes magras y aumentar el consumo de pescado: Limitar el
consumo de carnes rojas y procesadas, y preferir cortes magros. Incluir
pescado en la dieta al menos dos veces por semana.

Consumir leche, yogur o queso diariamente: Preferir los productos
descremados o0 bajos en grasa. Estos alimentos son una fuente
importante de calcio, necesario para la salud 6sea.

Limitar el consumo de grasas, especialmente las saturadas y trans: Optar
por aceites vegetales como el de oliva o canola. Evitar las grasas trans
presentes en alimentos ultra procesados.

Reducir el consumo de azlcares y sal: Evitar el consumo excesivo de
bebidas azucaradas, golosinas y productos de pasteleria. Utilizar sal con
moderacion y preferir sal yodada.

Beber abundante agua durante el dia: Al menos ocho vasos diarios. El
agua es la mejor opcion para mantenerse hidratado.

Realizar actividad fisica regularmente: Se recomienda al menos 30
minutos de actividad fisica moderada a intensa la mayoria de los dias de
la semana.

Cuidar la higiene y seguridad de los alimentos: Mantener una adecuada
manipulacion y conservacion de los alimentos para prevenir
enfermedades transmitidas por alimentos.

Fomentar la alimentacion en familia y prestar atencion a las porciones:
Comer en un ambiente tranquilo, sin distracciones, y prestar atencion a

las sefales de saciedad para evitar comer en exceso.
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Estos lineamientos buscan no solo mejorar la nutricion y salud de la poblacion, sino
también promover habitos alimentarios sostenibles y respetuosos con el medio
ambiente. En el caso de la poblacion celiaca se deberan tomar siempre las medidas
correctas para evitar la contaminacion cruzada y consumir alimentos certificados
como libre de gluten (43).

Y
VERDURAS Y FRUTAS

OPCIONALES: DULCES

YGRASAS &

Imagen N° 3 - Representacion gréafica de los grupos de alimentos y sus proporciones a incorporar a diario.
(43)

Aungue en teoria parece sencillo, seguir una DLG resulta complicado debido a su
impacto en la calidad de vida, que varia segun factores ambientales e individuales.
Elementos como la disponibilidad de productos sin gluten, su relacion calidad-precio
y una adecuada identificacion en los envases son determinantes para cumplir con
la dieta. Si bien la oferta de productos libres de gluten ha aumentado en los Gltimos
afos y se encuentran en grandes supermercados, dietéticas y tiendas on-line, ain

suelen ser considerablemente mas costosos que sus equivalentes con gluten (44).

Para conocer y tener seguridad si un alimento presenta dicha condicion, se puede

acceder online facilmente y de manera gratuita al Listado Integrado de Alimentos

36



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

Libres de Gluten que brinda el ANMAT, disponible en:
https://listadoalg.anmat.gob.ar/Home o también consultar al 4rea de control de
alimentos correspondiente para conocer las opciones autorizadas para Su

comercializacion en el nivel local o provincial.

Cabe destacar la importancia del rol del profesional respecto a las recomendaciones
teniendo presente los alimentos industrializados de mayor consumo siguiendo
pautas culturales y habitos alimenticios. Se destacan los siguientes tipos de
ingredientes:

ALIMENTOS
INDUSTRIALIZADOS
QUE CONTIENEN GLUTEN

ALIMENTOS NATURALMENTE
LIBRES DE GLUTEN NO
INDUSTRIALIZADOS

(a especlas, legumbres :
]wesecasalneéecere)y

Imagen N° 4 - Cuadro de www.argentina.gob.ar. Guia de Anmat de recomendaciones para un menu libre de
gluten seguro
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JUSTIFICACION Y USO DE LOS RESULTADOS

Esta investigacion se centra en analizar la adherencia a la DLG en nifios con EC en
edad escolar de la ciudad de Junin, y en identificar las dificultades a las que se
enfrentan sus familias. La justificacion de este estudio se fundamenta en la
necesidad de comprender y abordar estos desafios para mejorar la calidad de vida

de los nifios y sus familias.

En particular, el presente estudio proporcionard informacién sobre aspectos
relacionados con el nivel de adherencia a la DLG en nifios con EC, ahondando sobre
cudles son los factores que influyen en la misma y las practicas que se llevan a cabo

para evitar su interrupcion.

Pretende también brindar un panorama acerca de las dificultades a las que se
enfrentan tanto los nifilos con EC como sus cuidadores, sean estas de aceptacion
de los alimentos permitidos, de indole econémica, de accesibilidad, de organizacion

o de manejo de la DLG en eventos sociales o fuera de casa.

La informacion obtenida a través de esta investigacion puede tener un impacto
significativo para los profesionales en el campo de la nutricion, puesto que son datos
gue enrigueceran el conocimiento para la mejora de la practica clinica. Asimismo,
pretende sentar bases para la adopcion de estrategias de abordaje para las familias,
priorizando siempre hacerlo en conjunto profesional-paciente-familia dando lugar a

las caracteristicas individuales y realidades de cada una de ellas.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Analizar la adherencia a la dieta libre de gluten en nifios de 5 a 13 afios con EC, de

la ciudad de Junin.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

— Evaluar la frecuencia de interrupcion en el cumplimiento de la DLG por parte de

los niflos con EC.

— Conocer las causas de interrupcion en el cumplimiento de la DLG por parte de

los nifios con EC.

— Evaluar las practicas y conocimientos de los adultos a cargo, relacionados con la
EC y la DLG de los nifios con EC.

— Conocer las dificultades que se presentan en los nifios con EC para llevar una
DLG.

— Indagar sobre el grado de satisfaccion que manifiestan los nifos con EC en

relacion con los alimentos libres de gluten disponibles en el mercado.
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DISENO METODOLOGICO

TIPO DE INVESTIGACION
El presente es un estudio descriptivo, transversal y observacional.
POBLACION Y MUESTRA

La poblacion que se investigo corresponde a nifios con EC entre 5 y 13 afios de la

ciudad de Junin, Provincia de Buenos Aires.

Por ser menores de edad, procedieron a completar la encuesta, personas adultas a

cargo de los nifios.

La muestra estuvo conformada por 62 nifios de ambos sexos con EC en la ciudad
de Junin, Provincia de Buenos Aires, cuyos datos fueron relevados durante el

transcurso del mes de agosto del afio 2024.
TECNICA DE MUESTREO

Muestreo no probabilistico por conveniencia.
CRITERIOS DE INCLUSION

¢ Individuos con diagnéstico certero de EC.
¢ Residentes de Junin, Provincia de Buenos Aires, Argentina.
e Sexo: Ambos.

e Grupo etario: 5 a 13 afios de edad.
CRITERIOS DE EXCLUSION

e Individuos que padecen otras patologias que afecten los habitos

alimentarios.
DEFINICION OPERACIONAL DE LAS VARIABLES

A continuacion, se definen las variables de estudio, se les asigna posibles valores y

se establecen los indicadores que permitiran obtener los datos.
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Variable Adherencia a la dieta libre de gluten

Es el conjunto de conductas entre las que se puede incluir formar parte de un plan

0 programa de tratamiento de celiaquia, poner en practica continuada las

indicaciones del mismo, evitar comportamientos de riesgo, adoptar conductas

saludables al estilo de vida.

—>

_>

_)

_)

Valores:

Adherencia Estricta: El nifio nunca interrumpe la DLG independientemente
de cuanto hace que la esté llevando a cabo.

Adherencia Moderadamente Alta: El nifio interrumpe la DLG de manera
accidental o intencional aproximadamente 1 vez al afio, independientemente
de cuanto hace que la esté llevando a cabo.

Adherencia Moderadamente Baja: El nifio interrumpe la DLG de manera
accidental o intencional aproximadamente 1 vez cada 3 meses siendo que
hace entre 0 y 3 afios que la esta llevando a cabo.

Adherencia Baja: El nifio interrumpe la DLG de manera accidental o
intencional aproximadamente 1 vez cada 3 meses siendo que hace mas de
4 afos que la esta llevando a cabo o interrumpe la DLG de manera accidental
o intencional aproximadamente 1 vez al mes independientemente de cuanto
hace que la esté llevando a cabo.

Indicadores:

Cuestionario de tiempo desde que sigue la DLG

Cuestionario de frecuencia de interrupcion de la DLG

Cuestionario de forma de interrupcion.

Variable Causas de la interrupcion de la dieta libre de Gluten

Se definen como un listado de posibles causas que pueden llevar a un nifio con EC

a interrumpir la DLG. Entre ellas se encuentran causas en las que intervienen los

padres, causas inherentes al nifio y otras ajenas a ambos.
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Valores:

Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en casa.
Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en los
negocios (mercados/dietéticas/otro)

Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en
restaurantes/cafeterias/otros.

Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en la escuela.
Falta de tiempo/organizacion de los padres

Motivos econdmicos (los alimentos libres de gluten son mas costosos que los
alimentos comunes)

Falta de informacién clara para los padres sobre alimentos permitidos

Falta de voluntad/Falta de conocimiento/Falta de
constancia/Cansancio/Aburrimiento del nifio.

Otra (aquellas que los padres consideren y que no estan enlistadas en este
cuestionario)

Indicadores:

Cuestionario de posibles causas de interrupcion de la DLG.

Variable Conocimientos relacionados con laECy laDLG

Es el grado de conocimiento que los adultos a cargo tienen sobre la EC y la DLG.

Incluye aspectos como la comprension de los sintomas, tratamiento de la EC.
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Valores:

— Alto: La persona a cargo considera muy importante que el nifio siga la DLG,

puede identificar los alimentos libres de gluten y se considera capaz de

reconocer los sintomas de una eventual interrupcion de la DLG.

— Moderado: La persona a cargo considera muy importante que el nifio siga la

DLG, pero tiene dificultades para identificar los alimentos libres de gluten o

para reconocer los sintomas de una eventual interrupcion de la DLG.
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Bajo: La persona a cargo considera poco importante que el nifio siga la DLG,
tiene dificultades para identificar los alimentos libres de gluten y para
reconocer los sintomas de una eventual interrupcion de la DLG.
Indicadores:

Conocimiento de alimentos libres de gluten.

Consideracion de importancia de que el nifio siga una DLG.

Reconocimiento de sintomas de interrupcion de la DLG.

Variable Practicas relacionadas con laECy laDLG

Se trata de un conjunto de buenas practicas en relacién con los alimentos libres de

gluten que garantizan la inocuidad de los mismos para los nifios con EC. Dentro de

las mismas se encuentran: Poseer a disposicion en el hogar alimentos libres de

gluten, adquirir alimentos libres de gluten que posean los rétulos correspondientes,

calentar y cocinar alimentos tapados, mantener la higiene de manos antes y

después de la manipulacion de alimentos libres de gluten, utilizar utensilios

exclusivos para la manipulacion de alimentos libres de gluten, limpiar superficies

antes de la elaboracion, preparar y cocinar los alimentos libres de gluten antes de

aguellos que no lo sean, almacenar en recipientes cerrados y rotulados.

_)

Valores:

Siempre lleva a cabo buenas practicas: Cumple siempre con las buenas
practicas mencionadas.

A veces lleva a cabo buenas préacticas: A veces no cumple o nunca cumple
con al menos una de las practicas mencionadas.

Nunca lleva a cabo buenas practicas: Nunca cumple con ninguna de las
practicas mencionadas.

Indicadores:

Frecuencia de practicas en torno a los alimentos libres de gluten.

43



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

Variable Dificultades

Se definen como aquellos obstaculos, problemas o desafios que enfrentan los nifios

con EC para llevar una DLG. Estas pueden ser de indole actitudinal, por falta de

conocimiento, relacionadas a deseos de consumir otros alimentos no permitidos,

relacionadas al sabor de los alimentos libres de gluten disponibles o a las opciones

de acceso a los mismos fuera del hogar.
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Valores:

— No presenta dificultades: El nifio encuentra facil o muy facil llevar adelante la

DLG en su casa y fuera de ella y no posee dificultades para hacerlo.
Presenta dificultades para llevar adelante una DLG solo en su casa: El nifio
encuentra facil o muy fécil llevar adelante una DLG fuera de su casa, pero lo
encuentra dificil o muy dificil en su casa presentando al menos una dificultad
relacionada al conocimiento de los alimentos permitidos, o al deseo de
consumir otros no permitidos, o a la aceptacion de aquellos permitidos o bien
la existencia de opciones de alimentos libres de gluten en su casa.

Presenta dificultades para llevar adelante una DLG solo fuera de su casa: El
niflo encuentra facil o muy facil llevar adelante una DLG en su casa, pero lo
encuentra dificil o muy dificil fuera de su casa y presenta al menos una
dificultad relacionada al conocimiento de los alimentos permitidos, o al deseo
de consumir otros no permitidos, o a la aceptacion de aquellos permitidos o
bien la existencia de opciones de alimentos libres de gluten en la escuela o
en otras actividades extraescolares.

Presenta dificultades para llevar adelante una DLG en su casa y fuera de
ella: El nifio encuentra dificil o muy dificil llevar adelante una DLG tanto en
su casa como fuera de ella y presenta al menos una dificultad relacionada al
conocimiento de los alimentos permitidos, o al deseo de consumir otros no
permitidos, o a la aceptacion de aquellos permitidos o bien la existencia de
opciones de alimentos libres de gluten en la escuela o en otras actividades
extraescolares.

Indicadores:
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— Grado de dificultad para seguir la DLG en casa.
— Grado de dificultad para seguir la DLG fuera de su casa.

— Cuestionario de dificultades posibles.

Variable grado de satisfacciéon en relacion con los alimentos libres de gluten

Es una medida que refleja el nivel de conformidad que los nifios con EC sienten
respecto de los alimentos libres de gluten que consumen usualmente. Es un
indicador subjetivo que evallia en qué medida se han cumplido o superado las
expectativas de la poblacién que compone la muestra en aspectos tales como el

sabor, la textura y la variedad de los alimentos antes mencionados

e Valores:

— Muy insatisfecho: Indica un nivel de satisfaccion extremadamente bajo. El
nifio con EC siente que el alimento no cumpli6 en absoluto con sus
expectativas, generando una percepcion negativa significativa.

— Insatisfecho: Refleja un nivel bajo de satisfaccion. Si bien el alimento puede
haber cumplido con ciertos aspectos, varios elementos clave no fueron
adecuados o estuvieron por debajo de lo esperado. El nifio con EC no esta
contento y siente que no se ha cubierto del todo su necesidad.

— Satisfecho: Denota un nivel de satisfaccion positivo, donde el alimento
cumplio con las expectativas del nifilo. No hubo problemas importantes y éste
percibe que sus necesidades y expectativas fueron atendidas de manera
correcta.

— Muy satisfecho: Representa el nivel mas alto de satisfaccion. El nifio esta
extremadamente contento con el alimento, que no solo cumplio, sino que
superd sus expectativas.

e Indicadores:

— Cuestionarios sobre el grado de satisfaccion respecto a las caracteristicas
sabor, textura y variedad de alimentos libres de gluten tales como

panificados, galletitas, pastas o fideos y snacks o golosinas.
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TRATAMIENTO ESTADISTICO PROPUESTO

El instrumento utilizado para la recoleccion de datos fue un cuestionario
estructurado, compuesto por 23 preguntas cerradas de opcién multiple, la encuesta
fue realizada via online. En la primera parte se indaga sobre el nivel de instruccion
de los cuidadores e informacion sobre datos personales de la muestra. Luego se
pregunta acerca de la adherencia a la DLG factores que influyen en la misma.
Ademas, se pregunto la informacién acerca del conocimiento de los cuidadores para
la elaboracion de alimentos seguros y la compresion de los rotulados de alimentos
y actitudes a la hora de comprar. Para finalizar, se evallo sobre las dificultades que

presentan los nifios para llevar a cabo la DLG.

Una vez obtenido el total de las encuestas realizadas, se procedié a analizar los
resultados a través de célculos de estadistica descriptiva, previo a la cuantificacion
de todas las respuestas y su traslado a tablas. Los valores obtenidos fueron
graficados. Se establecieron también asociaciones estadisticas en las variables de

interés para el estudio.

PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE INFORMACION, INSTRUMENTOS A

UTILIZAR Y METODOS PARA EL CONTROL DE CALIDAD DE LOS DATOS

Para la recoleccion de datos se utilizd una encuesta online de elaboracion propia,
de tipo estructurada, cualitativa; con preguntas cerradas. Fue de caracter anénimo
y confeccionada para conocer la adherencia y dificultades de la DLG, el

conocimiento en la elaboracion y compra de alimentos aptos.

La encuesta se confeccion6 mediante formularios de Google, y fue enviada
mediante un enlace via WhatsApp o correo electrénico a un grupo cerrado integrado
por familias con nifios con EC de entre 5 y 13 afios de edad, de Junin, provincia de
Buenos Aires, en el afio 2024.
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PROCEDIMIENTOS PARA GARANTIZAR ASPECTOS ETICOS EN LAS
INVESTIGACIONES CON SUJETOS HUMANOS

En la encuesta online, como encabezado se redact6 un apartado informativo, como
indica la declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial para garantizar

los aspectos éticos, en el cual se especifican los objetivos del estudio y se indica

que la informacion proporcionada por los participantes sera confidencial.
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RESULTADOS

La muestra alcanzé un total de 62 personas encuestadas, quienes
manifestaron que tenian a su cargo nifios con EC. Se reflejé6 que los menores de
edad eran 37 nifias (50.68%) y 25 nifios (40.32%) con EC. (Gréfico N° 1)

® Femenino

® Masculino

Grafico N° 1 - Género del nifio con EC

En relacién con las edades, se observa que el 32% de la muestra se compone de
nifios entre 5 y 7 afios de edad, un 40% de 8 a 10 afios de edad y, por ultimo, un
27% entre 11 a 13 afios de edad. (Gréfico N° 2)

® 11 a 13 afios
® 8a 10 anos

5 a 7 afios

Grafico N° 2 - Edad de los nifios encuestados con EC
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En relaciéon con la presencia de otros familiares con EC, se ha determinado que casi
la mitad de las familias encuestadas, 34 (54.84%) no tienen otros miembros con
celiaquia 'y 28 (45.16%) si, como se puede apreciar en el siguiente gréfico. (Gréfico
N° 3)

® S
® No

Grafico N° 3 - Otros familiares de los nifios con EC

En lo que respecta a la edad en la que ha sido diagnosticado el menor con EC, se
obtuvo que sélo 1 fue diagnosticado antes del primer afio de vida (2%), 36 nifios
fueron diagnosticados en el rango de entre 1 y 4 afios, siendo este el periodo de
mayor deteccion y diagnostico (58 %), 16 nifios en el rango de 5 a 9 afios (26%) y

9 nifios fueron diagnosticados luego de los 10 afios (15%). (Grafico N° 4)
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® Antes del 1er afio de vida
@ entre 1y 4 afios de edad
entre 5 y 9 afios de edad

® 10 o més afios de edad

Gréfico N° 4 - Edad del nifio al momento del diagndéstico

Se les consulté a los adultos a cargo acerca de la sintomatologia existente en los
nifos con EC, previo a su diagndéstico. Los resultados arrojaron que 16 no
manifestaban sintomatologia ni retraso de crecimiento; 10 nifios ho manifestaban
sintomatologia pero si retraso de crecimiento; 19 manifestaban sintomas
gastrointestinales tales como vémitos, diarrea, distension abdominal, entre otros); 9
nifos manifestaban sintomas gastrointestinales tales como vomitos, diarreas,
distension abdominal, y otros sintomas como dermatitis, aftas bucales, entre otros);
7 nifios manifestaban sintomas gastrointestinales como vomitos, diarreas,
distensiéon abdominal y otros sintomas tales como dermatitis, aftas bucales y, a su
vez también manifestaban retraso del crecimiento; y solo 1 manifestd que el nifio

se enfermaba frecuentemente (Gréafico N° 5).
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Se enfermaba frecuentemente

Manifestaba sintomas gastrointestinales, otros sintomas y...
Manifestaba sintomas gastrointestinales y otros sintomas
Manifestaba sintomas gastrointestinales

No manifestaba sintomas pero si retraso en el crecimiento

No manifestaba sintomas ni retraso en el crecimiento

o
N
IN

6 8 10 12 14 16 18 20

Grafico N° 5 - Sintomas previos al diagnostico

En el siguiente grafico se puede observar que, del total de los encuestados, 12 nifios
llevan una DLG hace 1 aflo o menos (19%), 21 nifios la llevan hace 2 o 3 afios
(34%), 17 nifio hace 4 a 6 aflos (27%) y 12 nifios hace mas de 6 afios (19%). (Grafico
N° 6).

® 7 afio o menos
® 2 a 3afos
4 a 6 afios

® més de 6 afios

Gréfico N° 6 - Tiempo que lleva el nifio realizando la DLG

Con respecto a los resultados obtenidos a fin de dar cumplimiento con los objetivos

especificos propuestos, se observo lo siguiente:
e Objetivo N° 1

— Evaluar la frecuencia de interrupcion en el cumplimiento de la dieta libre de gluten

por parte de los nifios con EC.

51



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

En cuanto a la adherencia de la DLG, el 86,7% manifestdé una adherencia estricta,
un 3,3% moderadamente alta, el 5% moderadamente bajay el restante 5% presento
adherencia baja. (Gréfico N° 7).

® Adherencia estricta

Adherencia moderadamente alta
@ Adherencia moderadamente baja
@ Adherencia baja

Grafico N° 7 - Adherencia ala DLG

e Objetivo N° 2

— Conocer las causas de interrupcion en el cumplimiento de la dieta libre de gluten

por parte de los nifios con EC.

De las 19 personas que respondieron que el nifio a cargo interrumpe en algun
momento la DLG, respecto a las posibles causas de interrupcion de la dieta: 3
encuestados manifestaron que interrumpen por falta de disponibilidad o variedad en
los alimentos libres de gluten en negocios; 8 encuestados coinciden en que la falta
de disponibilidad o variedad de alimentos libre de gluten en restaurantes y/o
cafeterias afecta en la posibilidad de interrumpir la dieta y 3 encuestados expresan
qgue interrumpen la dieta por falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres

de gluten en la escuela.

So6lo 1 encuestado manifestd que el nifio interrumpe su dieta por motivos
economicos. Y finalmente.2 encuestados respondieron que interrumpen la dieta por
falta de voluntad, conocimiento, constancia o aburrimiento del nifio; lo mismo para

la altima variable de falta de informacion en instituciones educativas. (Grafico N° 8).
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Falta de disponibilidad o variedad
de alimentos libres de gluten en
los negocios
(mercados/dietéticas/otro)

Falta de disponibilidad o variedad
de alimentos libres de gluten en
restaurantes/cafeterias/otro.

Falta de disponibilidad o variedad
de alimentos libres de gluten en la
escuela.

Motivos econdémicos (los alimentos
libres de gluten son més costosos
que los alimentos comunes)

Falta de voluntad/Falta de
_conocimiento/Falta de

col

/Ab
o del nifio/a

Falta de informacién en
instituciones educativas

Gréfico N° 8 - Causas de interrupcion en el cumplimiento de la DLG

Cuando se indaga acerca de los lugares donde se da la interrupcién a la DLG, se
hallé6 que 9 encuestados manifestaron que dicha interrupcién se da en eventos
sociales, cumpleanos, fiestas, seguido por institucion educativa y cuando se sale a
comer afuera (4 cada una). Por ultimo, las opciones “En la casa donde vive el nifio”

y “Cuando el nifio lo desea” fueron contestadas por 1 encuestado cada una.

En la casa donde vive

En eventos sociales, cumpleaios,
fiestas

En la escuela/institucién educativa
Cuando sale a comer a fuera

Cuandoel nifio/a lo desea

Gréfico N° 9 - Lugares donde se da la interrupcion en el cumplimiento

e Objetivo N° 3

— Evaluar las practicas y conocimientos de los adultos a cargo, relacionados con la

EC y la dieta libre de gluten de los nifios con EC.

53



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

En cuanto a los conocimientos de los adultos a cargo, el 94% manifesté un
conocimiento alto relacionado con la EC y la DLG y el 6% conocimiento moderado.
(Gréfico N° 9).

Conocimiento
Alto

Conocimiento o
Moderado 6%

Conocimiento
Bajo 0%

0 0.25 0.5 0.75 1

Grafico N° 10 - Conocimiento sobre la EC y la DLG

En cuanto a las practicas relacionadas con la EC y DLG, se evaluaron siete practicas

y la frecuencia con que las realizan. Dejando en evidencia los siguientes resultados:

El 95,2% de los encuestados indicé tener siempre alimentos libres de gluten a
disposicion en su casa y el 4,8% a veces. El 66,1% de los encuestados indico
siempre calentar y cocinar los alimentos tapados, el 21% a veces y el 12,9% nunca
lo realiza. El 92,2% de los encuestados indicé siempre lavarse las manos luego de
manipular un alimento convencional y antes de preparar un alimento libre de gluten,
el 1,6% a veces y el 3,2% nunca lo realiza. El 82,3% de los encuestados indic6
siempre utilizar utensilios exclusivos para la manipulacion de los alimentos libres de

gluten, el 14,5% a veces y el 3,2% nunca lo realiza.

El 93,5% de los encuestados indico siempre limpiar la mesada antes de preparar

los alimentos libres de gluten, el 4,8% a veces y el 1,6% nunca lo realiza.

El 87,1% de los encuestados indicd siempre preparar y cocinar antes los alimentos

libres de gluten que los alimentos convencionales, el 8,1% a veces y el 4,8% nunca
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lo realiza. El 91,9% de los encuestados indico siempre almacenar identificados y
recipientes separados los alimentos libres de gluten, el 6,5% a veces y el 1,6%

nunca lo realiza.

Se observa que la mayoria de las familias encuestadas posee conocimientos y

aplica buenas practicas en lo que respecta a la DLG. (Grafico N°11).

W Siempre

Tengo alimentos libres de gluten
a disposicién en casa A veces
W Nunca
Caliento y cocino los alimentos
tapados

Me lavo las manos luego de
manipular un alimento
convencional y antes de preparar

Utilizo utensilios exclusivos para
la manipulacién

Limpio la mesada antes de
preparar los alimentos libre de
gluten

Los preparo y cocino antes que
los alimentos convencionales

Los almaceno identificados y en
recipientes cerrados

0% 25% 50% 75% 100%

Grafico N° 11 - Practicas relacionadas con la EC yla DLG

e Objetivo N° 4:

— Conocer las dificultades que se presentan en los nifios con EC para llevar una
dieta libre de gluten.

En cuanto a las dificultades que se presentan en los nifios con EC para llevar DLG,
el 37,01% manifestd que no posee dificultades para llevar una DLG, el 1,6% que
posee dificultades para llevar una DLG dentro de su casa, el 54,8% que posee
dificultades para llevar una DLG en ambitos fuera de su casa y el 6,5% posee

dificultades tanto dentro como fuera de su casa. (Grafico N° 12).

55



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

@® No posee dificultades
® Posee para llevar DLG en su casa

Posee para llevar DLG fuera de su
casa

@ Posee tanto fuera como dentro de su
casa

Grafico N° 12 - Dificultades para llevar a cabo una DLG
e Objetivo N° 5

— Indagar sobre el grado de satisfaccion que manifiestan los nifios con EC en

relacion a los alimentos libres de gluten disponibles en el mercado.

En cuanto al grado de satisfaccion que manifiestan los nifios con EC en relacién con
los alimentos libres de gluten disponibles en el mercado, analizamos 4 variables

diferentes de productos.
Panificados

- Sabor: el 6,5% manifestd estar muy insatisfecho con el sabor en relacion con los
panificados libres de gluten, el 12,9% insatisfecho, el 72,6% satisfecho y el 8,1%

muy satisfecho.

- Textura: el 1,7% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacion con
los panificados libres de gluten, el 6,3% insatisfecho, el 91.5% satisfecho y el 0,6%
muy satisfecho.

- Variedad: el 9,7% manifesto estar muy insatisfecho con la textura en relacion con
los panificados libres de gluten, el 45,2% insatisfecho, el 43,5% satisfecho y el 1,6%
muy satisfecho. (Gréafico N° 13).
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B Muy Insatisfecho
W Insatisfecho
Satisfecho

Sabor B Muy Satisfecho

Textura

Variedad

0% 25% 50% 75% 100%

Gréfico N° 13 - Grado de satisfaccion en relacion a los panificados disponibles

Galletitas

- Sabor: el 9,7% manifestd estar muy insatisfecho con el sabor en relacién con las
galletitas libres de gluten, el 17,7% insatisfecho, el 64,5% satisfecho y el 8,1% muy

satisfecho.

- Textura: el 11,3% manifest6 estar muy insatisfecho con la textura en relacién con
las galletitas libres de gluten, el 30,6% insatisfecho, el 53,2% satisfecho y el 4,8%
muy satisfecho.

- Variedad: el 16,1% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacion con
las galletitas libres de gluten, el 46,8% insatisfecho, el 32,3% satisfecho y el 4,8%

muy satisfecho. (Gréafico N° 14).
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B Muy Insatisfecho
W Insatisfecho
Satisfecho

Sabor B Muy Satisfecho

Textura

Variedad

0% 25% 50% 75% 100%

Grafico N° 14 - Grado de satisfaccion en relacion a las galletitas disponibles

Pastas o fideos

- Sabor: el 9,7% manifestd estar muy insatisfecho con el sabor en relacion con las

pastas o fideos libres de gluten, el 9,7% insatisfecho, el 66,1% satisfecho y el 14,5%

muy satisfecho.

- Textura: el 6.5% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacion con

las pastas o fideos libres de gluten, el 16.1% insatisfecho, el 66.1% satisfecho y el

11.3% muy satisfecho.

- Variedad: el 14,5% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacién con

las pastas o fideos libres de gluten, el 25,8% insatisfecho, el 56,5% satisfecho y el

3,2% muy satisfecho. (Gréafico N° 15).

58



Borruto Carolina, Calcagno Constanza, Lopez Camila

B Muy Insatisfecho
W Insatisfecho
Satisfecho

Sabor B Muy Satisfecho

Textura

Variedad

0% 25% 50% 75% 100%

Grafico N° 15 - Grado de satisfaccion en relacion a las pastas o fideos disponibles

Snacks o golosinas

- Sabor: el 11,3% manifestd estar muy insatisfecho con el sabor en relacién con los
shacks y golosinas libres de gluten, el 4,8% insatisfecho, el 67,7% satisfecho y el

16,1% muy satisfecho.

- Textura: el 11,3% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacién con
los snacks y golosinas libres de gluten, el 6,5% insatisfecho, el 67,7% satisfecho y

el 14,5% muy satisfecho.

- Variedad: el 14,5% manifestd estar muy insatisfecho con la textura en relacion con
los snacks y golosinas libres de gluten, el 24,2% insatisfecho, el 50% satisfecho y
el 11,3% muy satisfecho. (Gréafico N°16).
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Grafico N° 16 - Grado de satisfaccion en relacion a los snacks y golosinas disponibles

PRUEBAS DE CHI CUADRADO

Para realizar los calculos de ésta prueba se efectué una seleccion de variables de

interés, cuyos resultados no fueron significativos.

VARIABLES VALOR CHI? | VALORP | RESULTADO
Presencia de familiares con EC e 3.7696 0.052193 | No significativo
interrupcion de la DLG
Tiempo que hace que siguen una 1.204 0.75205 | No Significativo
DLG e interrupcion de la DLG
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DiscuUsION

En Argentina no hay estudios que describan la adherencia a la DLG
especificamente en nifios con EC. Existen estudios previos, pero sobre adherencia
a la DLG en adultos. (9)

En el presente estudio, se exploré la adherencia a la DLG en nifios con EC y los
factores que influyen en su cumplimiento, utilizando como fuente una encuesta
realizada a los cuidadores responsables de estos nifios. Los resultados obtenidos
arrojan una luz valiosa sobre las practicas y desafios que enfrentan las familias, asi

como las posibles areas de intervencion.

Uno de los hallazgos mas significativos fue que el 86,7% de los nifios con EC
mantiene una adherencia estricta a la DLG, mientras que un 3,3% muestra una
adherencia moderadamente alta. Sin embargo, un pequeio porcentaje (5%) de los
encuestados indico una adherencia baja 0 moderadamente baja a la dieta, lo que
podria estar relacionado con factores externos o internos que dificultan el

cumplimiento estricto de la misma.

Con respecto a los factores que influyen en la interrupcion de la dieta, el 54,8% de
los encuestados mencion6 que el principal desafio para mantener la DLG ocurre
fuera del hogar, lo que resalta la necesidad de mejorar la disponibilidad de alimentos
sin gluten en lugares publicos como restaurantes, cafeterias y escuelas, como asi
también el cumplimiento de la ley 27.196 vigente. A pesar de la amplitud en la oferta
de productos libres de gluten, especialmente en areas urbanas, la falta de opciones
seguras sigue siendo un desafio significativo, lo que obliga a las familias a planificar
con antelacion o evitar ciertos eventos sociales. Se observd que 19 encuestados
sefalaron diversas causas de interrupcion de la dieta, destacando la falta de
disponibilidad de alimentos en negocios (3 respuestas), en restaurantes o cafeterias

(8 respuestas) y en las escuelas (3 respuestas).

Solo un encuestado menciono razones economicas como causa de interrupcion, lo
que indica que, si bien es un factor a considerar, no es el principal obstaculo para la

mayoria de las familias de este estudio en particular. Este hallazgo contrasta con
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otras investigaciones realizadas en poblacion adulta a nivel pais donde los costos
elevados de productos sin gluten eran mencionados como un problema frecuente.
En cambio, la falta de conocimiento o voluntad del nifio fue mencionada por 2
encuestados, subrayando la importancia de continuar con la educacion alimentaria
y concientizaciéon tanto en nifios como en sus familias, para reforzar la importancia

del cumplimiento de la dieta y mejorar la calidad de vida.

En lo que respecta a las estrategias utilizadas para identificar a los alimentos sin
gluten, la mayoria de los encuestados menciona que se respalda en algunos de los
simbolos oficiales. Asimismo, otra gran parte de los encuestados responde que, a
fin de elegir dichos alimentos, observa que junto al logo oficial se encuentre la
leyenda “libre de gluten”, “sin T.A.C.C.” o “sin gluten”. A su vez, s6lo unos pocos se
guian por la leyenda “libre de gluten”, estrategia que no garantiza oficialmente la
ausencia de gluten del producto. Solo 9 personas del total de nuestro estudio se

guian por el listado oficial que brinda el ANMAT con los alimentos aptos.

Los resultados ponen en evidencia que el 94% de los adultos a cargo de los nifios
con EC mencionaron tener un alto nivel de conocimiento sobre la enfermedad y la
DLG, lo cual es alentador, ya que la educacion juega un papel fundamental en la
adherencia a la dieta. Este conocimiento se refleja en las buenas préacticas que
realizan, como el almacenamiento adecuado de alimentos libres de gluten y la

preparacion de estos alimentos con utensilios exclusivos.

El 95,2% de los encuestados indicO que siempre tiene alimentos sin gluten
disponibles en casa, y el 92,2% se asegura de lavarse las manos antes de manipular
alimentos libres de gluten. Sin embargo, hay una pequefia proporcion de personas
gue no sigue todas las practicas de manera estricta, lo que sugiere areas de mejora

en cuanto a la concientizacion sobre la contaminacién cruzada.

La mayoria de los encuestados también indicé que preparan primero los alimentos
sin gluten antes de los convencionales y los almacenan correctamente, lo cual es
crucial para prevenir la contaminacion cruzada. Sin embargo, un pequefio
porcentaje no sigue estas medidas rigurosamente, lo que podria poner a los nifios

en riesgo de consumir gluten accidentalmente. A fin de garantizar las buenas
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practicas se torna fundamental el apoyo con campafas publicas, infografias en
consultorios pediatricos y de nutricionistas, capacitaciones en diversas areas que
puedan transmitir la informacion a las familias como escuelas, colonias, comedores

escolares, hospitales, etc.

Las dificultades en el cumplimiento de la dieta fuera del hogar siguen siendo una
barrera critica, reportada por mas de la mitad de los encuestados (54,8%). Este
hallazgo subraya la necesidad de que las politicas publicas, la industria alimentaria
y los establecimientos comerciales trabajen interdisciplinariamente para mejorar la

oferta de alimentos sin gluten en espacios publicos.

Otro aspecto crucial de nuestro estudio fue ahondar en las emociones del nifio,
arrojando una preponderancia de niflos que a veces sienten emociones negativas
en lo que respecta a la EC en si misma o bien al cumplimiento estricto de la DLG,
sobre todo sintiéndose diferentes. La creacion de ambientes mas inclusivos para las
personas con celiaquia es esencial para mejorar su calidad de vida en general y
también para prevenir complicaciones relacionadas con la ingestioén accidental de

gluten.

En cuanto a la satisfaccion con los productos libres de gluten disponibles en el
mercado, los encuestados mostraron opiniones variadas. Mientras que una mayoria
esta satisfecha con el sabor y la textura de los productos, especialmente en el caso
de panificados y snacks, existe un grado considerable de insatisfaccion con la
variedad, lo que puede hacer que la dieta se perciba como monétona para algunos
nifos. La insatisfaccion con la variedad fue particularmente alta en galletitas (46,8%
insatisfecho) y pastas (25,8% insatisfecho), lo que indica que, aunque ha habido
avances en la disponibilidad de alimentos sin gluten, aiin hay espacio para la mejora

en cuanto a la diversidad de productos ofrecidos en el mercado.
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CONCLUSION

De acuerdo con la investigacion realizada y los resultados obtenidos, observamos
que existe una alta adherencia a la DLG entre los nifios con EC en Junin, provincia
de Buenos Aires, con un 86,7% de ellos cumpliendo estrictamente la dieta. Esto
demuestra un compromiso significativo por parte de los pacientes y sus cuidadores
para controlar la enfermedad mediante la alimentacion, aunque todavia hay una
pequefia porcion (5%) que muestra dificultades para mantener la dieta, lo que
sugiere la necesidad de un seguimiento mas riguroso por parte del personal del

sistema de salud.

Las principales barreras identificadas para mantener la DLG fuera del hogar estan
relacionadas con la falta de disponibilidad de alimentos sin gluten en entornos
sociales, como restaurantes y cafeterias, lo que refleja un desafio comdn para las
personas con celiaquia. Estas dificultades también subrayan la necesidad de
sensibilizar mas a la industria alimentaria y a los establecimientos publicos para

mejorar la oferta de productos sin gluten y facilitar la adherencia.

La encuesta destaca que el nivel de conocimiento de los cuidadores sobre la
celiaquia y la DLG es alto (94%), lo que se traduce en una mejor gestion de la
enfermedad. Sin embargo, es esencial seguir fomentando y actualizando la
educacion nutricional, ya que existe una correlacién clara entre el conocimiento

sobre la enfermedad y el cumplimiento de la dieta.

A pesar de los valiosos aportes de este estudio, todavia hay areas en las que se
pueden realizar investigaciones adicionales. Por ejemplo, se podrian investigar mas
a fondo los efectos a largo plazo de una DLG estricta en la salud fisica y emocional
de los nifios, asi como el impacto del entorno social en su adherencia a la dieta.
También seria valioso realizar estudios que exploren cémo mejorar la accesibilidad

y variedad de productos sin gluten en espacios publicos y privados.

Asimismo, se destaca que los nifios celiacos sienten un fuerte impacto desde el
punto de vista emocional social y familiar, por lo que seria de gran importancia un

trabajo multidisciplinario monitorizado por especialistas como asi también
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propuestas nacionales para implementar mayores controles en el cumplimiento de
la ley, charlas en establecimientos educativos donde se visibilice la importancia del
entendimiento por parte de los amigos, familiares, docentes, etc. a fin de que el nifio

no se sienta desplazado o diferente.

En resumen, la adherencia a la DLG sigue siendo un componente esencial en el
tratamiento de la EC, y este estudio aporta informacion relevante sobre las barreras
y facilitadores que enfrentan las familias en Junin, Provincia de Buenos Aires. Se
pone en evidencia que la implementacion de estrategias educativas y el aumento
de la oferta de alimentos sin gluten, son claves para mejorar la calidad de vida de

los niflos celiacos.
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ANEXOS

ENCUESTA ONLINE

Si sos mayor de 18 afios y tienes hijos o nifios a cargo entre 5 y 13 afios con Enfermedad Celiaca y
residis en la ciudad de Junin, prov. de Buenos Aires, has sido invitado/a a participar de una encuesta
online, anénima y voluntaria. En el caso que tu hijo o nifio a cargo padezca otras enfermedades que
puedan alterar la ingesta de alimentos (por €j. diabetes, problemas deglutorios, oncoldgicos, etc.) no

respondas la encuesta.

Los datos relevados seran utilizados para la realizacién de un Trabajo Final que tiene como objetivo
analizar la adherencia a la dieta libre de gluten (DLG) de nifios y nifias de 5 a 13 afios con
enfermedad celiaca de la ciudad de Junin, provincia de Buenos Aires. Completarla te llevara

alrededor de 7 minutos.
Al aceptar estaras dando tu consentimiento de participacion.

e Acepto
o No Acepto

iMuchas gracias!

Informacién general

1. Parentesco que te une al nifio con enfermedad celiaca: (* Esta pregunta es obligatoria)

(* Marque una sola opcién)

° Madre
° Padre
° Otro vinculo
2. ¢ Cudl es su nivel de estudios maximo alcanzado?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)

° Sin estudios
° Estudios primarios
° Estudios secundarios
° Estudios terciarios y/o universitarios
3. Género del nifio con enfermedad celiaca
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(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)
° Femenino

Masculino

4, Edad del nifio con enfermedad celiaca:

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)

° 5a7
° 8a10
° 11a13
5. ¢Hay mas personas con enfermedad celiaca en la familia del nifio?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)
° Si
° No

6. A qué edad fue diagnosticado el nifio?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)

° Antes del primer afio de vida
° Entre 1 y 4 afios
° Entre 5y 9 afios
° Entre 10y 13
7. Previo al diagndstico de enfermedad celiaca, ¢,qué sintomas manifestaba el nifio?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)

° No manifestaba sintomas ni retraso en el crecimiento

No manifestaba sintomas, pero si retraso en el crecimiento

) Manifestaba sintomas gastrointestinales (como vémitos, diarreas, hinchazén abdominal,

entre otros).

° Manifestaba sintomas gastrointestinales (como vomitos, diarreas, hinchazén abdominal), y

otros sintomas (como dermatitis, aftas bucales, entre otros).

° Manifestaba sintomas gastrointestinales (como vémitos, diarreas, hinchazén abdominal),

otros sintomas (como dermatitis, aftas bucales), y retraso del crecimiento.

° Otros:
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8. ¢ Hace cuanto tiempo el nifio sigue una dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)

° 1 aflo o menos
° 2 a 3 afios
° 4 a 6 afos
° mas de 6 afios

Adherencia a la alimentacion libre de gluten
9. ¢Con cuanta frecuencia el nifio interrumpe la dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)

° Nunca interrumpe la DLG.

° Interrumpe la DLG aproximadamente 1 vez al afio.

° Interrumpe la DLG aproximadamente 1 vez cada 3 meses.
° Interrumpe la DLG aproximadamente 1 vez al mes.

a. Sirespondio que interrumpe la DLG al menos 1 vez indique ¢ De qué manera ocurren

las interrupciones a la DLG:
(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)
° Accidental
° Intencional

b. Sirespondié que interrumpe la dieta libre de gluten al menos 1 vez indique ¢ Cuando

se da la interrupcion a la dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una o0 mas opciones)

° En la casa donde vive

) En casa de familiares/amigos que no llevan adelante una dieta libre de gluten
° Cuando hay un evento social (cumpleafios, fiesta, reunion social)

° En la escuela/institucion educativa

° Cuando sale a comer afuera (restaurantes/cafeterias/otro)

° Cuando el nifio lo desea

° Otro: ....
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c. Sirespondid que interrumpe la dieta libre de gluten al menos 1 vez indique ¢ Cual
considera la causa mas determinante de la interrupcion de la dieta libre de gluten?
(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una 0 mas opciones)
° Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en casa.

) Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en los negocios
(mercados/dietéticas/otro)

° Falta de disponibilidad o variedad de alimentos Ilibres de gluten en
restaurantes/cafeterias/otro.

° Falta de disponibilidad o variedad de alimentos libres de gluten en la escuela.

° Falta de tiempo/organizacién de los padres

° Motivos econdmicos (los alimentos libres de gluten son mas costosos que los alimentos
comunes)

° Falta de informacion clara para los padres sobre alimentos permitidos

° Falta de voluntad/Falta de conocimiento/Falta de constancia/Cansancio/Aburrimiento del
nifio.

° Otra:

10. ¢ Qué relacién encuentra en la sintomatologia de la enfermedad celiaca que presenta el nifio

y el cumplimiento de la dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una 0 mas opciones)

° Cumple estrictamente la dieta y no tiene sintomatologia.

) Presenta sintomas, aunque cumple la dieta libre de gluten

° No presenta sintomas, aunque interrumpa la dieta libre de gluten
° Manifiesta sintomas cuando interrumpe la dieta libre de gluten.

11. De acuerdo a lo que usted percibe, ¢ Co6mo se manifiesta el nifio respecto de las siguientes

caracteristicas de los alimentos sin gluten que habitualmente consume?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion por fila)
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Muy insatisfecho

Insatisfecho

Satisfecho

Muy satisfecho

Panificados

Sabor

Textura

Variedad

Galletitas

Sabor

Textura

Variedad

Pastas/fideos

Sabor

Textura

Variedad

Snacks/golosinas

Sabor

Textura

Variedad

Conocimiento/practicas en torno a la enfermedad celiaca y a la dieta libre de gluten

12. ¢Conocés qué alimentos contienen gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)
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13. ¢/ Qué tan importante consideras que el nifio con enfermedad celiaca siga una dieta libre de

gluten estricta?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)

° Poco importante.

° Muy importante.

14. ;Consideras que sos capaz de reconocer los sintomas de una eventual interrupcion de la

dieta libre de gluten en el nifio?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)

. Si

° No

15. Indica con qué frecuencia realizas estas practicas con respecto a los alimentos libre de

gluten.

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién por fila)

Siempre

A veces

Nunca

Poseo alimentos libres de gluten a disposicion en mi
casa

Caliento y cocino los alimentos cubiertos o tapados

Me lavo las manos luego de manipular un alimento
convencional y antes de preparar un alimento libre de
gluten.

Utilizo utensilios exclusivos para la manipulacion.

Limpio la mesada antes preparar los alimentos libre de
gluten.

Los preparo y cocino antes que los alimentos
convencionales.

Los almaceno identificados y en recipientes cerrados.

16. Al momento de comprar alimentos, ¢qué informacion te resulta méas util para identificar los

alimentos libres de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una 0 mas opciones)
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®

El logo de la espiga barrada.

CHOCOLATE CON LECHE u
Dulce de leche CON CAPA INTERNA A BASE
' DE LECHE - LIBRE DE GLUTEN

Libre de gluten
............. .. .incon ATE CC

El logo sin gluten/sin TACC junto con las leyendas ]
. ) ) La leyenda “libre de gluten”.
“sin gluten”/"sin TACC” y “libre de gluten”.

Listado integrado de ANMAT

17. ¢ Cuales son tus fuentes de informacion en relacion con la enfermedad celiaca y la dieta libre

de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una 0 mas opciones)

Pediatra/médico
Nutricionista
Asociacion de celiacos
Internet

Libros y/o revistas

Otros:

Dificultades

18. ¢ Qué grado de dificultad encuentra el nifio para llevar adelante la dieta libre de gluten en

casa?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)
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Dificil
Muy dificil

¢, Qué grado de dificultad encuentra el nifio para llevar adelante la dieta libre de gluten fuera

de casa?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcion)

Muy féacil
Facil
Dificil
Muy dificil

a. Sianteriormente marcaste “Dificil” o “Muy Dificil”, ; A qué consideras que se debe?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una o mas de una)

20.

No conocer qué alimentos puede comer y cuales no

Escaso apoyo y contencion del entorno: familiares, amigos, docentes

El deseo de consumir alimentos no permitidos.

No tiene aceptacion de los alimentos libres de gluten.

No hay opciones sin gluten en las instituciones educativas que acude.

No hay opciones sin gluten en las actividades extraescolares a las que acude.

¢,Cuales consideras que son los lugares o las situaciones mas dificiles para que el nifio

cumpla con la dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una o mas de una)

21.

Hogar

Casa de familiares y amigos
Escuela

Cumplearios y fiestas

Otros:

¢ Evitas que el nifio participe de eventos sociales por temor a que no pueda cumplir con la

dieta libre de gluten?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una sola opcién)

Siempre.
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° A veces.
° Casi Nunca
° Nunca.

22. ¢Consideras que el nifio presenta manifestaciones 0 emociones negativas en relacién con la

enfermedad celiaca y con la obligacién de tener que cumplir con una dieta libre de gluten?

. Si
° No
. A veces
a. En el caso de que la respuesta fue si, ¢ Cual de las siguientes manifestaciones o

actitudes en relacion con la alimentacion consideras frecuente en el nifio?

(* Esta pregunta es obligatoria) (* Marque una 0 mas opciones)

° Se siente diferente.

° Se enoja a la hora de comer.

° Se excluye de las actividades sociales como cumpleafios o encuentros de amigos.

° Siente verguenza por llevar sus propios alimentos en distintos entornos sociales/educativos.
° Siente verglenza por preguntar si hay alimentos libres de gluten disponibles.

° Sufre ansiedad.

° Otra:

23. Agradecimiento

jAgradecemos enormemente el tiempo que dedicaste a completar los datos de éste cuestionario!

80



